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RESUMO

RAMOS, I. V. Percepcéo de familiares de criangas e profissionais da saude
sobre servicos de intervencao precoce. 2023. Dissertacdo (Mestrado) —

Universidade de Brasilia, Brasilia, DF.

INTRODUGCAO: Cuidados Centrados na Familia (CCF) é uma das abordagens
em intervencdo precoce (IP), no qual profissionais de saude colaboram com
familiares para apoiar o desenvolvimento infanti. No entanto, € crucial
compreender a percepc¢ao de familiares e profissionais sobre os servigcos de IP.
OBJETIVOS: Estudo 1) descrever protocolo metodolégico para identificar
evidéncias sobre percepcao de familiares sobre IP com foco na abordagem de
CCF. Estudo 2) identificar a percep¢do de familiares e profissionais da saude
sobre IP. METODOS: Estudo 1) metodologia para revisdes de escopo, incluidos
estudos com base na estratégia: Populacéo (P): Criancas de 0 a 4 anos, ambos
0S sexos, com risco de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor; Conceito
(C): Estudos sobre IP e CCF, incluindo a percepc¢éo de familiares; Contexto (C):
Qualquer pais ou ambiente, publicados em inglés, portugués ou espanhol.
Estudo 2) transversal, aprovado pelo Comité de Etica da Universidade de Brasilia
(Parecer n.° 5.803.086). Participaram familiares de criancas (3 meses a 4 anos)
e profissionais de saude inseridos em programas de IP no Brasil (minimo 3
meses), respondendo questionarios on-line. O questionario para familiares
abordou caracteristicas da crianca, percep¢do do servi¢o e orientacées para o
ambiente domiciliar. O questiondrio para profissionais abordou sobre formacéo,
envolvimento familiar na IP e servigos prestados. RESULTADOS: Estudo 1) a
revisdo de escopo visara identificar evidéncias sobre percepc¢des dos familiares
em relacdo a IP e CCF. Estudo 2) dezesseis respostas foram validas para
qguestionario dos familiares, sendo a maioria méaes (75%). Os familiares
indicaram oportunidade para expressar necessidades sobre desenvolvimento da
crianca (81,2%), participar na definicdo de objetivos (81,2%) e satisfagdo com
atendimento (87,5%). A maioria recebe orientacbes para atividades em casa
(81,2%) e as realizam (75%), com apoio solidario dos profissionais (81,5%). No
guestionario dos profissionais de saude, 27 participaram (feminino: 92,5%),

principalmente fisioterapeutas (66,7%). A maioria é especializada (62,9%), com
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mais de seis anos de experiéncia (55,5%). Estes responderam que discutem
objetivos terapéuticos com a familia (92,6%) e consideram suas necessidades
(70,4%). Os profissionais relataram envolvimento variado em relacdo a sessdes
e atividades domiciliares. Ainda, relataram condicfes de trabalho favoraveis
(81,5%) e feedback positivo das familias (33,3%). CONCLUSAO: Estudo 2)
familiares demonstraram envolvimento ativo no processo de desenvolvimento da
crianca, e o0s profissionais mostraram comprometimento em facilitar este
processo. Quanto aos profissionais, a maioria considera as necessidades das
familias na IP e esta satisfeita com o ambiente de trabalho. Entretanto, relataram

que nem todas as familias participam ativamente desse processo.

Descritores: Criancas com deficiéncia, familiares, profissional de saulde,

intervencdo precoce.
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ABSTRACT

RAMOS, I. V. Perception of children’s families and health professionals
about early intervention services. 2023. Mater’s thesis — Universidade de

Brasilia, Brasilia, DF.

INTRODUCTION: Family-centered care (FCC) is one of the approaches in early
intervention (El) where healthcare professionals collaborate with families to
support child development. However, understanding the perceptions of both
families and professionals regarding El services is crucial. OBJECTIVES: Study
1) To describe a methodological protocol to identify evidence on family perception
of El with a focus on the FCC approach. Study 2) To identify the perception of
families and healthcare professionals on EI. METHODS: Study 1) Scoping review
methodology, including studies based on the strategy: Population (P): children
aged 0 to 4 years, both genders, at risk of neuropsychomotor development delay;
Concept (C): studies on ElI and FCC, including family perception outcome;
Context (C): any country or setting, published in English, Portuguese, or Spanish.
Study 2) Cross-sectional, approved by the Ethics Committee of the University of
Brasilia (protocol n°: 5.803.086). Participants included families of children (3
months to 4 years) and healthcare professionals in El programs in Brazil
(minimum 3 months), responding to online questionnaires. The family
questionnaire addressed child characteristics, service perception, and guidance
on home-based activities. The professional questionnaire addressed education,
family involvement in El, and services provided. RESULTS: Study 1) The scoping
review will aim to identify evidence on family perceptions of EI and FCC. Study
2) Sixteen responses were valid for the family questionnaire, with the majority
being mothers (75%). Families indicated the opportunity to express needs
regarding child development (81.2%), participate in goal setting (81.2%), and
satisfaction with the service (87.5%). The majority received guidance on home-
based activities (81.2%) and implemented them (75%), with empathy and support
from professionals (81.5%). In the healthcare professionals' questionnaire, 27
participated (female: 92.5%), primarily physical therapists (66.7%). Most are
specialized (62.9%), with over six years of experience (55.5%). They reported

discussing therapeutic goals with the family (92.6%) and considering their needs
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(70.4%). Professionals reported varied involvement in sessions and home
activities. Additionally, they reported favorable working conditions (81.5%) and
positive feedback from families (33.3%). CONCLUSION: Study 2) Families
demonstrated active involvement in the child's developmental process, while
professionals demonstrated a commitment to facilitating this process. From the
professionals’ perspective, the majority considered the families' needs in El and
was satisfied with the working environment. However, they reported that not all

families seem to be engaged in this process.

Keywords: Children with disabilities, families, healthcare professionals, early

intervention.
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APRESENTACAO E MOTIVACAO PARA O TRABALHO

Sinto-me privilegiada em realizar a dissertagdo do mestrado, na minha
area de especializacédo, e buscar sanar as incognitas que percebo em meu
ambiente de trabalho clinico. Desde 2010, busco aprimorar meus conhecimentos
em neurologia e pediatria, apesar de ter sido um caminho arduo, tenho contado
com resultados satisfatorios.

Tenho um apreco por criancas, desde a minha infancia, em especial pelas
criancas com deficiéncia fisica, pois naquela época, uma prima, de segundo
grau, com diagnéstico de paralisia cerebral (PC), me chamava a atencéo.
Embora tivessemos a mesma idade, a nossa realidade era distinta, e isso me
intrigava, um turbilhdo de emocdes passava ha minha cabeca, principalmente
nos momentos em que a visitavamos. Uma outra crianca, um vizinho de uma tia,
também com diagndstico de PC, ao vé-lo diversos sentimentos e
guestionamentos tomavam conta de mim, quando a mée da crianga chegava na
casa desta tia, a sua chegada era uma verdadeira festa, pois os dois irradiavam
alegria e sede de viver.

Na adolescéncia, através de novelas da televisdo, via o papel do
fisioterapeuta em diversas situagbes, e eu ficava deslumbrada com a
recuperacdo, as vezes sensacionalista, as vezes real, daqueles casos. Na
primeira oportunidade, escolhi o curso de fisioterapia. No primeiro semestre,
fizemos um trabalho sobre individuos com sindrome de Down, e ali, eu tive a
certeza que meu caminho seria a neuropediatria, 0S meus questionamentos e
conflitos da infancia com aquelas criancas pareciam ter respostas, e eu estava
disposta e ansiosa para percorrer o caminho necessario. Em 2011, conclui minha
especializacdo em neuropediatria pela Univerisidade Federal de Sao Carlos, sob
coordenacao da Profa. Eloisa Tudella, o qual tenho a honra de té-la como parte
da banca examinadora desse trabalho. Durante este periodo de especializacéo,
tive a oportunidade de desenvolver um trabalho de conclusédo de curso sobre
realidade virtual e criangas com PC/ hemiparesia.

Agora no mestrado, tive a oportunidade de lidar com a neuropediatria
novamente e envolver os conflitos que observo no meu ambiente de trabalho
clinico. Este estudo surgiu a partir de uma observacdo que me incomodava em

meu ambiente de trabalho. Por tratar-se de um ambiente clinico e uma unidade
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de estagio de universidade particular, observava que os académicos em estagio
e os profissionais fisioterapeutas, em especial, forneciam orientacdes as familias
na recepcao, de modo em que era perceptivel o desconforto da familia e dos
profissionais diante de tantas informacfes, em um ambiente repleto de
distracdes. Os familiares aguardavam na sala de espera e a maioria deles néo
sabia 0 que acontecia no ambiente terapéutico, somente quando a crianga
demonstrava resisténcia a companhia exclusiva do estagiario ou profissional,
gue o familiar, acompanhava a crianca.

Entdo, passei a questionar-me a respeito do envolvimento dos familiares
no desenvolvimento neuropsicomotor de suas criangas. Diante disso, questionei-
me a respeito da percepcéo de familiares sobre o atendimento profissional que
recebia, e a percepcao de profissionais sobre os servicos que ofereciam. E
entdo, apds conversa informal com colegas de outras instituicdes, notei que o
momento de orientagfes a familia acontecia na maioria dos locais como na
minha pratica clinica, ficando explicito que era de préaxi, ndo ter um momento e
local especial para orientagdes. Ainda assim, eu estava na expectativa para
saber a respeito da percepcdo de familiares e profissionais da saude na
abordagem de Cuidados Centrados na Familia (CCF), para aqueles que
recebem IP.

Com a graca de Deus, tive a oportunidade de ingressar-me no programa
de Pdés-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo (PPGCR) da Universidade de
Brasilia e tive 0 aceite e apoio incondicional da Profa. Dra. Andréa Baraldi Cunha,
no qual me oportunizou buscar respostas para esses questionamentos, através
dos objetivos desta dissertacdo. Apesar, de todos os desafios encontrados na
caminhada de uma Pd4s-Graduacédo, tais como atender as exigéncias para
preencher os critérios, e o0s conflitos emocionais, como incertezas e
insegurancas de uma tipica aluna, a Profa. Dra. Andréa tornou cada etapa desse
processo mais leve e possivel. A concretizacao deste estudo, eu relaciono a sua
imensuravel sabedoria como orientadora e ser humano. Eu fui agraciada, por
Deus, em té-la nesse processo.

Sinto-me honrada em ampliar a minha formacdo em estudos voltados a
neuropediatria. Atribuo a Deus, a oportunidade de vivéncia com todas as
pessoas que participaram da minha formag¢ao no mestrado.

Certamente, encerrarei essa etapa de estudos, com a certeza de que a
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neuropediatria continua fazendo meu coracdo pulsar mais forte e que ainda
tenho muitos questionamentos para investigar. E, por fim, fico na expectativa

para continuar as proximas etapas de Pos-Graduacao.

lara Vieira Ramos
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Essa dissertacdo conta com dois estudos. No estudo 1, propusemos um
protocolo de uma revisdo de escopo, com objetivo de estabelecer uma
metodologia clara e precisa para conduzir uma revisdo de escopo. Assim, sera
possivel identificar evidéncias sobre percepcao e o envolvimento dos familiares
de criancas com risco ou com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor em
relacéo ao atendimento em intervencéo precoce (IP) com foco na abordagem de
CCF, por meio da intervencao fisioterapéutica precoce. As revisdes de escopo
desempenham um papel fundamental ao mapear conceitos-chave em
pesquisas, esclarecer definicbes e limites conceituais, e fornecer uma visao geral
mais ampla de um tépico (Peters et al., 2020). Além de identificar e resumir
evidéncias disponiveis, a revisdo de escopo também pretende identificar lacunas
neste campo e fornecer sugestdes para pesquisas futuras sobre a percepcéo
dos familiares de criancas inseridas na IP, com foco na abordagem de CCF.

Quanto ao estudo 2, diante dos fatores limitantes em implementar a
abordagem de CCF, percebemos a necessidade de colaborar para preencher
algumas lacunas identificadas. Dessa forma, a dissertacdo teve por objetivo
identificar evidéncias sobre a percepcéo de familiares e profissionais da saude
em relagdo ao atendimento em IP com foco na abordagem de CCF, e como a
implementacéo de servigos de IP ocorre no Brasil, de acordo com a percepc¢ao
de familiares e profissionais de saude envolvidos.

Nos proximos capitulos constara especificidades a respeito dessa
dissertacdo. O capitulo 1, aborda o referencial tedrico e a pergunta de pequisa
para 0 estudo 1 e o estudo 2. No capitulo 2, apresentamos o Estudo 1,
abrangendo seus objetivos, metodologia, resultados e discussao. No capitulo 3,
apresentamos o estudo 2, abordando seus objetivos, metodologia, resultados,
discussdo, pontos fortes, informacdes novas proporcionadas pelo estudo,
limitacGes e conclusdo do estudo. Nos capitulos 4 e 5, serdo apresentados 0s
impactos clinicos e futuros e os impactos a sociedade, respectivamente. Em
seguida, encontram-se as referéncias no capitulo 7, os apéndices no capitulo 8,
0S anexos no capitulo 9, e as producles cientificas elaboradas durante o

mestrado no capitulo 10.
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CAPITULO 1
REFERENCIAL TEORICO
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A abordagem de CCF quando inserida nos servicos de IP, para criancas
com risco ou atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, fornece resultados
satisfatorios aos familiares, criancas e aos profissionais da saude envolvidos
(Law et al., 2003; Broggi & Sabatelli, 2010; Jiang et al., 2020; McCarth & Guerin,
2022). Entretanto, ao aplicar essa abordagem, nos deparamos com fatores
limitantes, como por exemplo, o envolvimento dos familiares no desenvolvimento
neuropsicomotor da sua crianca e o nivel socioeconémico das familias. Por outro
lado, os profissionais, por vezes, encontram um ambiente pouco favoravel para
fornecer informacBes personalizadas para a realidade de cada familia e
dificuldade de envolver os familiares na conduta terapéutica da crianga. Diante
disso, encontramos algumas lacunas acerca da percepcao de familiares e de
profissionais no territorio brasileiro. Entdo, investigamos a respeito do
envolvimento dos familiares e dos profissionais na abordagem de CCF para que
pudéssemos identificar o atual cenério brasileiro. E, por fim, colaborar para que
essa abordagem forneca resultados satisfatérios para todos os envolvidos nos
servicos de IP.

A respeito de criancas que necessitam de servicos de profissionais da
salde, precisamos conotar que essas criancas apresentam risco ou atraso do
desenvolvimento neuropsicomotor. Estudos destacam para um fato em comum,
gquando a crianca ndo alcanca certas aquisicbes de habilidades motoras
esperadas para o seu desenvolvimento, ela necessitara de prestacdo de
cuidados em saude (Dornelas et al., 2015). Portanto, estas criancas séo
inseridas em programas de IP, em uma tematica abordada tanto na literatura
nacional quanto internacional, envolta de termos e conceitos heterogéneos
(Dornelas et al., 2015).

Estes programas sao direcionados as criangas que sao identificadas com
um atraso especifico do desenvolvimento ou que estdo em situacdo de
vulnerabilidade para atrasos em um ou mais aspectos do funcionamento no seu
desenvolvimento global. Os programas de I[P quando implementados
oportunamente durante os periodos maximos de plasticidade cerebral,
favorecem um melhor desenvolvimento global da crianca, mas também visam
proporcionar suporte e orientacdes as familias (Damiano & Longo, 2021; Meisels
& Shonkoff, 2000; Brasil, 2016; Brand&o, 1992; Tudella, 1989; Tudella et al.,
1996; Spittle et al., 2018; Morgan et al.,2021).
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A IP, preferencialmente, deve ser iniciada até o 4° més de idade
cronoldgica, antes que se detectem sinais atipicos no desenvolvimento
neurossensitivomotor, ou seja, antes que as deficiéncias nas estruturas e
funcdes do corpo estejam evidentes (Tudella et al., 2021). Os programas de IP
se caracterizam também, como uma acgao de prevencao secundaria, referente a
um sistema de servigcos disponiveis para criancas desde o nascimento até 3
anos. Dentre os diversos cenarios da IP, a intervencao objetiva, principalmente,
a promocéao do desenvolvimento e adaptacdo da crianca e participacdo de toda
a familia. Os programas de IP devem conter profissionais habilitados e de
diversas especialidades (Tudella et al., 2021).

A equipe multiprofissional deve atuar de modo a minimizar as
consequéncias do risco ou atraso do desenvolvimento das criancas. Estes
atrasos podem estar relacionados com sindromes e/ou desvios nos processos
de desenvolvimento, nas quais as sequéncias ou padrdes tipicos de
desenvolvimento sao interrompidos (Brasil, 2016). Deste modo, intervir
precocemente em criancas que apresentam atraso ou risco para atraso no

desenvolvimento neuropsicomotor torna-se relevante.

1.1 CUIDADOS CENTRADOS NA FAMILIA (CCF)

Um dos procedimentos incluidos na IP, que vem sendo amplamente
utilizada é a abordagem de CCF. Essa abordagem representa conjunto de
valores, atitudes e préaticas de cuidado para criancas com deficiéncia e suas
familias, ou seja, esta se baseia no conceito de cuidado centrado no paciente e
na familia, com o objetivo de envolver ativamente as familias e melhorar a
qualidade dos servi¢cos de saude (Park et al., 2018). A abordagem de CCF torna-
se util para profissionais de saude guiar o planejamento, implementacéo e
avaliacdo, fundamentado em parcerias entre toda a equipe multidisciplinar
(Grant & Johnson, 2019). Esta abordagem visa promover a salde e o bem-estar
das criancas e das suas familias, fomentando praticas de comunicacéo
benéficas tanto para o paciente e sua familia e quanto para os proprios
profissionais da saude (Dudley et al., 2015).

Reconhece-se que cada familia é Unica, entendendo-a como presenca
fundamental na vida da crianga; enquanto os familiares desempenham o papel

de especialistas nas habilidades e necessidades da crianca. A colaboracéao
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estreita entre a familia e os profissionais da saude é essencial para a tomada de
decisdes sobre os planos de acdo e apoio a crianca. Nesse contexto, €
importante que estes profissionais sejam capacitados para se relacionarem com
a familia de forma eficaz (Hodgetts et al., 2013). Na abordagem de CCF, os
pontos fortes e as necessidades de todos os membros da familia sdo
considerados (Rosenbaum et al., 1998).

A abordagem de CCF tem sido parte fundamental na assisténcia de IP,
pois promove o fortalecimento do conhecimento dos familiares sobre
oportunidades de conexdes familia-a-familia (por exemplo, sites e grupos de
apoio), fornece recursos para ajudar a lidar com o impacto do diagndstico da sua
crianca, proporciona oportunidades de informacdes para toda a familia, incluindo
irmaos, e apresenta a busca por servicos externos (por exemplo, servicos
financeiros e assisténcia temporaria) (McManus et al., 2020).

Em uma revisdo sistematica, a respeito da abordagem de CCF, foi
constatado que a maioria dos estudos que abordam este tema complexo,
apresenta resultados positivos. Dentre esses resultados, destacam-se
beneficios como favorecer a salde e bem-estar dos pacientes e familia, maior
satisfacdo da familia, maior eficiéncia nos resultados esperados, melhor
comunicacao entre pacientes e profissional de saude, e seu uso é recomendado
por profissionais e organizacdes relacionadas a saude infantil (Kuhlthau et al.,
2011).

Os fisioterapeutas consideram que a qualidade da relacdo paciente-
profissional é influenciada por diversos fatores, incluindo fatores como maior
engajamento da gestdo da equipe multiprofissional, e de fatores ambientais,
como aprimoramento da autoconsciéncia, da regulacdo emocional, de
habilidades de comunicacéo por parte dos profissionais (Morera-Balaguer et al.,
2018). Essas melhorias visam fornecer informacdes de forma mais eficaz e
facilitar a compreensdo dos fatores contextuais dos pacientes. Desse modo,
torna-se necessaria a reorganiza¢do do ambiente de trabalho, possibilitando que
os profissionais compreendam o0s aspectos socioecondmicos e ambientais
especificos do paciente, identificando as barreiras e os facilitadores que
influenciam a qualidade da relacdo terapéutica (Morera-Balaguer et al., 2018).

Os profissionais da saude, por meio da abordagem de CCF, orientam 0s

programas e trabalham em parceria com as familias para apoiar e orientar o
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desenvolvimento neuropsicomotor e neurocomportamental de criancas, visando
potencializar suas capacidades (Cunningham & Rosenbaum, 2014; Rosenbaum
et al., 1998). Por exemplo, em um estudo realizado na india, concluiu-se que os
familiares e profissionais de um hospital consideraram que a abordagem de CCF
€ um modelo de atendimento aceitavel. Observou-se que, ap0s receberem
orientacdes por meio desta abordagem, os pais apresentaram um progresso no
manejo dos cuidados do recém-nascido. Além disso, a expectativa dos pais era
de que continuariam os cuidados em casa, gerando pontos positivos nas

demandas neonatais (Sarin & Maria, 2019).

1.2 PERCEPQAO DE FAMILIARES DE CRIANCAS E PROFISSIONAIS DA
SAUDE SOBRE A ABORDAGEM DE CCF

O relacionamento entre as familias e os profissionais da salude dentro da
abordagem de CCF € um importante fator. Assim, medir a satisfacdo do
relacionamento entre eles, pode ser Util para conceituar e avaliar os varios tipos
de relacionamentos vivenciados por familiares e profissionais dentro da IP.
Sugere-se, que o tipo de relacionamento estabelecido pode ter impactos
significativos nos resultados da IP (Broggi & Sabatelli, 2010).

Nesse contexto, é necessario compreender a percep¢do tanto dos
profissionais quanto de familiares em relacdo a abordagem de CCF, pois esta
demonstra proporcionar beneficios substanciais aos familiares em relacdo ao
apoio, estabelecimento de rotinas familiares e no manejo do comportamento
infantil (King et al., 1999).

Em um estudo qualitativo, as familias reconheceram que o suporte
constante oferecido pelos profissionais contribuiu significativamente para o
aumento de sua autoconfianca, fazendo com que se sentissem valorizadas ao
perceberem ser parte fundamental da equipe e protagonistas no
desenvolvimento de sua crianca. Além disso, os autores relataram que o
compartiihamento de informacdes com os profissionais € um dos pilares
fundamentais da IP, e destacaram a importancia de oportunizar o
desenvolvimento das habilidades da crianca para aléem do momento da terapia
(Morera-Balaguer et al., 2022).

Autores identificaram, em um estudo qualitativo, a percep¢ao de pais de

criancas com deficiéncias que receberam orientacdes de fisioterapeuta para
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realizar um programa de exercicios em casa e como essas percepcdes afetaram
a adesao ao que era proposto (Lillo-Navarro et al., 2015). Tal estudo, revelou
que as familias eram mais propensas a incorporar 0 programa em sua rotina
diaria quando o fisioterapeuta se empenhava em uma relacéo de confiangca com
as criancas, por meio do incentivo e motivacdo ao realizar e prescrever 0s
exercicios para serem realizados em domicilio (Lillo-Navarro et al., 2015). Esses
achados destacam a importancia da relacao entre o fisioterapeuta e os familiares
para promover 0 engajamento na pratica de programas de exercicios
domiciliares, fundamentado na abordagem de CCF (Lillo-Navarro et al., 2015).

Esse relacionamento entre familia e profissionais também foi destacado
em um estudo de revisao sistematica, no qual reportou que a adesdo ou nao
adesdo a conduta terapéutica medicamentosa pediatrica a longo prazo, resulta
de um ato complexo de equilibrio entre as diversas situacdes que a familia
enfrenta em sua rotina. Isso inclui aquilo que a familia acredita sobre a condi¢éo
de saude da crianca, a rotina de terapias e a maneira da crianca aceitar o seu
tratamento medicamentoso. O estabelecimento de dialogos, quando possivel,
também foi destacado para que a familia se sinta envolvida e perceba os
beneficios do tratamento (Santer et al., 2014). Portanto, os profissionais da
salude precisam se atentar as complexidades que envolvem a adeséo e néo
adesdo ao tratamento medicamentoso. A intencdo € apoiar os familiares na
criacao de estratégias de tratamento que minimizem o impacto na vida cotidiana,
preservar as relacdes familiares, otimizar o tempo da familia e estar atento a
possiveis necessidades que a familia solicite (Santer et al.,, 2014). De modo
semelhante, assim deve ser conduzido a abordagem de CCF.

Na prética clinica, percebemos que ainda ndo ha consenso amplo sobre
a aplicabilidade da abordagem de CCF. Antes de iniciar as terapias, as familias
criam expectativas em relacdo ao atendimento e ao progresso da crianca, e
depositando uma certa esperanca sobre o profissional de saude (Leroy et al.,
2015). Por exemplo, um estudo evidenciou que os fisioterapeutas valorizavam o
objetivo terapéutico da habilidade de caminhar, mesmo que fosse com auxilio de
dispositivos. No entanto, as familias ndo desejavam que a crianca pudesse
realizar a marcha com algum tipo de auxilio. Diante dessa situacdo, esses
profissionais se sentiram pressionados, mas buscavam equilibrar a expectativa

dos pais a realidade da condicéo de saude da crianca (Leroy et al., 2015).
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Ademais, a percepcéao de familiares e profissionais foi avaliada por meio
de questionarios que caracterizam a abordagem de CCF como um processo que
envolve o estabelecimento de objetivos terapéuticos (Stefansdottir & Egilson,
2016). Os resultados demonstraram que, embora os familiares e terapeutas
percebessem os servicos de reabilitacdo infantil como centrados na familia, a
falta de informacao limitou as possibilidades das familias em buscar apoio e
tomar decisGes que facilitariam o cuidado com a crianga. Os familiares
perceberam que o foco principal da terapia era aprimorar as func¢des do corpo, e
nao na participacdo da crianca e da familia em tarefas significativas em seus
ambientes naturais (Stefansdottir & Egilson, 2016).

Outro fato desafiador aos profissionais é a condicdo socioecondmica da
familia. Em um estudo que investigou a relacdo de terapeutas ocupacionais e
familias em vulnerabilidade social, os resultados mostraram que os profissionais
reconheceram a necessidade de uma atencdo complexa para essas familias,
enfrentando consideraveis dificuldades na implementacdo da abordagem de
CCF em beneficio da familia, pois ha uma constante necessidade das familias
alterarem sua prioridade. Desse modo, sugere-se que para estabelecer uma
relacdo eficaz entre familias e terapeuta, é necessario a comunicac¢ao inicial
aberta com a familia sobre o papel dos terapeutas e estabelecer com a familia
as expectativas em relacdo a terapia (Andrews et al., 2013).

1.3 FATORES LIMITANTES A IMPLEMENTAQAO DA ABORDAGEM DE CCF
Os componentes chave desta abordagem incluem considerar a familia
com atencado, conforme suas peculiaridades, encorajar a decisdo familiar a
respeito do desenvolvimento de sua crianga, concentrar-se em construir relacées
colaborativas entre familia e profissionais e fornecer servicos familiares
individualizados (Epley, Summers & Turnbull, 2010). Entretanto, isso pode ser
desafiador para muitos profissionais, por sentirem-se mais confortaveis, no
modelo mais tradicional de cuidados de saude, no qual o profissional é a fonte
de conhecimento, informacdo e tomada de decisdo na conduta terapéutica
(Bamm & Rosenbaum, 2008). Por exemplo, os participantes de uma pesquisa
receberam treinamento especializado e aprofundado para fornecer a abordagem
de CCF, mas ainda assim encontraram dificuldade na aplicacdo desta

abordagem (Lotze et al., 2010). Além do modelo de formacédo e limitacdo na
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qualificacdo profissional, os profissionais encontraram dificuldades de apoio
financeiro (Hodgetts et al., 2013), pois os recursos financeiros disponiveis séo
limitados e o apoio de politicas publicas insuficientes (Su et al., 2021).

Ademais, aos comportamentos que o profissional deve apresentar,
estudos tém relatado consistentemente  efeitos  positivos como
autogerenciamento (Trute & Hiebert-Murphy, 2007) e o empoderamento da
familia (Fordham et al., 2012). Em contraste, em um estudo qualitativo chinés,
os profissionais consideraram que algumas familias apresentam expectativas
irrealistas quanto a capacidade da crianca, devido a falta de conhecimento do
desenvolvimento infantil ou a IP, o que dificultava a comunicacgéo eficaz entre os
familiares e profissionais (Su et al., 2021). Presumindo-se que nem todas as
familias saberiam informar o objetivo terapéutico para a sua crianca, por ndo
entender sobre o desenvolvimento infantil.

Portanto, evidéncias apontam que o nivel de escolaridade superior dos
familiares, pode proporcionar melhores oportunidades para promover resultados
ideais as criancas (Benavente-Fernandez et al., 2019). Por outro lado, o baixo
nivel socioecondmico das familias ndo apenas pode trazer prejuizos a
assisténcia pediatrica, mas também estd associado a uma vulnerabilidade
socioeconbmica que, por sua vez, se manifesta como um déficit de estimulo
ambiental (Potijk et al., 2013). A vulnerabilidade socioecondmica e o déficit
estimulo ambiental dificultam o desenvolvimento do cérebro das criangas, nos
periodos de plasticidade neural e sensibilidade as interacdes ambientais. O
efeito cumulativo dessas condi¢cbes adversas pode resultar em consequéncias
danosas a longo prazo na saude fisica e no desenvolvimento neuropsicomotor
(Johnson, Riis & Noble, 2016), destacando a necessidade de abordagens
abrangentes e sensiveis as disparidades socioeconbmicas no cuidado
pediatrico, em territorio brasileiro.

Considerando essa perspectiva e os achados cientificos, surge a
imperativa questéo a ser investigada nessa dissertacdo: Qual é a percepcao de
familiares de criangas com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor e de

profissionais de saude em relacdo a abordagem de CCF na IP?
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CAPITULO 2

Estudo 1 - Percepcdo de
familiares de criancas, com
atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor, sobre
iIntervencao precoce: protocolo
de reviséo de escopo
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2.1 OBJETIVOS
2.1.1 Objetivo Geral
e Descrever um protocolo metodolégico para identificar evidéncia sobre a
percepcao de familiares de criangas com risco ou atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor, em relagéo ao atendimento de IP que

recebe.

2.1.2 Objetivos Especificos

¢ |dentificar a evidéncia sobre as caracteristicas da abordagem de CCF
(profissionais envolvidos, frequéncia de atendimentos, orientacdes
fornecidas, protocolo de orientagdes, servicos oferecidos) dos estudos
incluidos.

e |dentificar a evidéncia sobre as avaliagbes utilizadas para mensurar a
percepc¢ao de familiares na abordagem de CCF.

e Verificar a evidéncia sobre a percepcdo de familiares em relacdo a
abordagem de CCF.

2.2 METODOLOGIA

Este estudo empregara a metodologia para revisées de escopo de acordo
com Joanna Briggs Institute (JBI). Este protocolo de revisdo de escopo usara a
extensdo Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and MetaAnalyses
(PRISMA) para a lista de verificagéo e Scoping Reviews (PRISMA-ScR) para a
redacdo do relatério deste estudo. Este protocolo de revisdo de escopo sera
registrado no Open Science Framework Register.

Esta revisdo de escopo compreendera seis etapas: (1) identificacdo da
questao de pesquisa; (2) identificagdo de estudos relevantes; (3) sele¢ao dos
estudos; (4) mapeamento dos dados; (5) compilagdo, resumo e relato dos
resultados e (6) consulta as partes interessadas. O estudo teve inicio em

novembro de 2023 e esta precisto terminar em julho de 2024.

2.2.1 Etapa 1. Identificacdo da questao de pesquisa
O objetivo desta revisdo de escopo € identificar a percepcéo de familiares

de criangas com risco ou atraso no desenvolvimento neuropsicomotor na
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abordagem de CCF, em relacdo a intervencao fisioterapéutica precoce. De
acordo com este objetivo, elaborou-se as seguintes questdes de pesquisa:
¢ Quais os instrumentos de avaliacao utilizados para identificar a percepcao
de familiares sobre intervenc¢des, com foco na abordagem de CCF?
¢ Quais as caracteristicas das intervencdes com foco na abordagem de
CCF?
e Qual é a percepcao de familiares de criangas com risco ou com atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor, sobre o atendimento de fisioterapia

em IP, com foco na abordagem de CCF?

2.2.2 Etapa 2. Identificacéo de estudos relevantes

A estratégia de busca em trés fases do JBI serd aplicada para conduzir
esta revisdo. A primeira etapa envolveu uma busca inicial limitada no PubMed
para identificar as palavras-chave contidas no texto e no titulo da literatura
relevante. Essas palavras-chave serdo usadas para desenvolver uma estratégia
de busca para cada banco de dados e fonte da literatura cinzenta (Apéndice 1).

Esta revisdo de escopo avaliara estudos publicados em bases de dados
de qualquer nivel de impacto com a evidéncia cientifica e estudos publicados na
literatura cinzenta. Para estudos publicados, os revisores realizaréo buscas nas
bases de dados eletronicas: CINAHL with Full Text, SciELO Citation Index (Web
of Science), LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude), PEDro - Fisioterapia Evi banco de dados de referéncia, Embase
(Elsevier), Pubmed Central: PMC, ScienceDirect (Elsevier), Psy cINFO (APA),
Scientific Electronic Library Online (ScIELO.ORG) e Cochrane Library. A busca
por estudos ndo publicados e literatura cinzenta sera realizada com base nas
Diretrizes da Universidade de Toronto e incluira as fontes: Google académico,
WHO ICTRP Search Portal, OpenGrey, OpenDOAR, Childlink, Zetoc, servigos
de saude, sites de pesquisa em saude, sites de acesso aberto (Google Scholar),
sites de entidades federais da profisséo fisioterapia, repositorios e catalogos.
Para a segunda etapa, esta revisdo usara 3 blocos de palavras-chave. Usaremos
as palavras-chave: parents, family, perceptions, centered family care, physical
therapy, physiotherapy, e early intervention. Faremos uma tabela com as
palavras-chave, as bases de dados, os estudos encontrados e 0 que sera

utilizado de cada fonte de estudo.
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A terceira etapa englobard uma busca nas listas de referéncias de
citagbes incluidas para literatura adicional. A responsabilidade de resolver
potenciais desacordos sera atribuida a um terceiro revisor.

Este estudo aceitara literatura publicada em inglés, portugués e espanhol,
levando em consideracdo o nivel de proficiéncia no idioma dos revisores,

permitindo uma adequada selecao de evidéncias e extragdo de dados.

2.2.3 Etapa 3. Selecéao de estudos

Os estudos serdo selecionados por meio de um processo de triagem em
duas fases. A primeira fase contar4 com a avaliacéo de titulo e resumo, no qual
os dois primeiros autores trabalhardo de forma independente nas buscas e
selecéo inicial dos artigos usando Abstrackr, uma ferramenta gratuita baseada
na web que semiautomatiza a triagem de titulos e resumos (Wallace et al., 2012).
Na segunda fase, os dois revisores faréo a revisao do texto completo. Em ambas
as etapas, os dois revisores independentes (IR e AC) aplicardo os critérios de
elegibilidade. Se houver auséncia de consenso entre 0S revisores, o terceiro
revisor (AT) sera consultado.

Critérios de inclusé@o: Serdo incluidos estudos baseados de acordo com
acronimo PPC (Populacdo, Conceito e Contexto) recomendado pelo JBI para
revisdes de escopo (Peters et al., 2020) como uma alternativa menos restritiva
do que o uso de “PICO” (Populacao, Intervencdo, Comparador e Resultado)
recomendado para revisfes sisteméaticas. Nesse caso, Populacéo (P): Criancas
entre 0 a 4 anos de idade, de ambos 0s sexos, com qualquer risco para atraso
no desenvolvimento neuropsicomotor; Conceito (C): Estudos sobre IP com
abordagem de CCF que incluirem como um dos desfechos a percepcao de
familiares; Contexto (C): Estudos realizados em qualquer pais e ambiente,
publicados em inglés, portugués ou espanhol. Essa revisdo de escopo avaliara
estudos primarios e secundarios, com qualquer tipo de desenho, publicados ou
nao publicados em revistas indexadas sobre o tema.

Critérios de excluséo: Seréo excluidos os estudos que avaliaram apenas
o efeito de intervencdes da abordagem de CCF ou que relatarem a percepcéo
de familiares ndo relacionadas a intervencéo fisioterapéutica. Os estudos
excluidos nesta fase serédo descritos na tabela com devidos motivos de excluséo.

Este processo estara de acordo com as diretrizes do PRISMA, e visualmente
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representado na Figura 1. A verificacdo da lista final de estudos incluidos sera

realizada por dois revisores (IR e AC).
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Figura 1. Fluxograma do processo de selecdo dos estudos, conforme descrito
nas diretrizes PRISMA-ScR.

2.2.4 Etapa 4. Mapeamento de dados

Os dados relevantes serdo extraidos de todos os estudos incluidos na
revisdo de escopo de forma independente por dois revisores (IR e AC). As
informages serdo registradas em software de planilhas da Microsoft Excel®. As
possiveis discordancias serdo resolvidas por um terceiro autor. Os autores dos
estudos seréao contatados por e-mail para solicitar quaisquer dados faltantes ou
incompletos.

Gerenciamento de dados: Um formulario grafico padronizado sera
desenvolvido em planilhas da Microsoft Excel® por um autor, passara por testes
por dois autores e sera calibrado para garantir responder de maneira ideal as

nossas questdes de pesquisa.
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Os dados extraidos serédo sintetizados e incluirdo: Nome dos autores, ano
de publicacgéo, titulo do artigo, palavras-chave do artigo, desenho do estudo, pais
de estudo, tipo de intervencao, descricdo dos resultados conforme as variaveis
analisadas e o nome do periodico no qual foi extraida a informacao (Apéndice
2).

3.2.5 Etapa 5. Compilagéo, resumo e relato dos resultados

Os dados serado tabulados e descritos de forma narrativa, levando em
consideracdo aspectos relevantes a questdo desta pesquisa. Nesse sentido,
ofereceremos uma visao abrangente dos participantes-alvo, tipos de estudos
incluidos e o contexto de cada pesquisa incluida, a percepcao de familias sobre
0s servicos de programas de IP. Os resultados em formato de tabela e/ou gréafico
serdo complementados por um resumo narrativo que explicara como esses
resultados se alinham aos objetivos e metas desta revisdo de escopo. Andlises

descritivas serdo realizadas.

2.2.6 Etapa 6. Consulta as partes interessadas

Serarealizada consulta as partes interessadas para validar as conclusdes
da revisao, acrescentar novos conhecimentos e identificar lacunas para futuras
investigacdes. As partes interessadas incluirdo investigadores com experiéncia
em revisdes de escopo e abordagem de CCF. A consulta as partes interessadas
sera feita por meio da apresentacao deste estudo e conclusfes a esse grupo de

especialistas. O feedback proposto por eles, sera incorporado no artigo final.

2.2.7 Etica e divulgacéo
A aprovacao ética ndo é necessaria para este estudo. Divulgacdes futuras
relacionadas a este trabalho incluirdo a publicacdo dos resultados em um

periodico revisado por pares e em congressos cientificos na area.

2.3 RESULTADOS

Por tratar-se da descricdo de um protocolo de revisdo de escopo, ndo ha
resultados para serem apresentados. No entanto, a revisdo de escopo visara
identificar evidéncias disponiveis sobre as percepc¢des de familiares em relacdo

ao atendimento em IP, com foco na abordagem de CCF. Isso envolve a sintese
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de conhecimento sobre o tépico, abrangendo elementos como local do estudo,
desenho do estudo, pais de origem, instrumentos de avaliacdo utilizados,
caracteristicas da abordagem de CCF (como profissionais envolvidos,
frequéncia de atendimentos, servicos oferecidos) e principais resultados

relativos a percepcéao de familiares em relacdo a abordagem de CCF.

2.4 DISCUSSAO

A revisdo de escopo tera como objetivo fornecer informacdes sobre as
evidéncias existentes, bem como sobre as lacunas sobre a percepcdo e
envolvimento das familias no contexto de IP, no cenério nacional e internacional

e, fornecer recomendacdes para pesquisas futuras nesta area.
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CAPITULO 3

Estudo 2 - Percepcdo de
familiares de criancas e
profissionais da saude sobre
Servigos de intervencao
precoce no Brasil



40

3.1 OBJETIVOS
3.1.1 Objetivo geral

Verificar a percepcédo dos familiares de criangcas com risco ou em atraso
no desenvolvimento neuropsicomotor, em relagdo ao atendimento em IP
recebido.

Verificar a percepcdo dos profissionais da saude em relagdo ao
atendimento em IP ofertado.

3.1.2 Objetivos especificos

Identificar as caracteristicas demograficas e socioeconémicas dos
familiares e profissionais da salude que estejam envolvidos em atividades
de IP.

Descrever a percepcéo dos familiares sobre o diagnostico da crianga e
seu desenvolvimento.

Identificar a percepcdo dos familiares em relagdo as orientagbes de
atividades com a crianga no ambiente domiciliar.

Identificar o envolvimento do profissional da saude, sob a perspectiva dos
familiares.

Identificar o envolvimento dos familiares na IP, sob a perspectiva dos
profissionais da saude.

Identificar na perspectiva dos profissionais da saude a participacao,
dificuldades e busca por esclarecimentos, dos familiares quanto a
execucao dos exercicios de estimulacao ofertados por estes profissionais.

3.2 METODOLOGIA

3.2.1 Caracterizagédo do estudo

Este estudo se caracteriza como quantitativo, descritivo, transversal, do

tipo survey (questionario on-line).

3.2.2 Participantes

Participaram do estudo familiares (pais ou responsaveis) de criancas de

ambos o0s sexos, com faixa etaria de 3 meses a 4 anos de idade, com risco para

atraso no desenvolvimento neuropsicomotor (como por exemplo, prematuridade,
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diagnoéstico de sindromes genéticas e paralisia cerebral) e que estejam em
atendimento em programas de IP.

Este estudo também contou com a participagéo de profissionais da saude,
tais como fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudi6logos (as),
psicologos (as), médicos (as), enfermeiros (as), assistente social e agente de
saude que atuem em programas de IP. A amostragem foi ndo probabilistica do
tipo bola de neve (snowball), e a coleta foi realizada no periodo de janeiro de
2023 a setembro de 2023.

3.2.3 Critérios de incluséo

Foram incluidos familiares (pais ou responsaveis) de crian¢as de 3 meses
a 4 anos de idade, residentes no Brasil, que apresentem risco para atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor e que ja tenham sido ou estejam incluidos em
um programa de IP.

Foram incluidos profissionais da saude que atuam em programas de IP
no Brasil ha um tempo igual ou superior a 3 meses, para que seja considerado

um tempo minimo de experiéncia profissional.

3.2.4 Critérios de excluséo

Os critérios de exclusdo para os familiares das criancas sdo: Criancas
com data de nascimento inferior ao ano 2019 e que néo concluirem pelo menos
2/3 do questionario on-line em um periodo de até 7 dias, apds a abertura do link
referente ao questionario.

Foram excluidos do estudo os profissionais da salde que ndo concluirem
2/3 do questionério on-line, em um periodo de até 7 dias, apds a abertura do link

referente ao questionario.

3.2.5 Local de Coleta de dados

Os dados da pesquisa foram extraidos integralmente a distancia, pela
Internet. Os questionarios foram desenvolvidos e os dados foram coletados por
meio da plataforma de pesquisa on-line Qualtrics (Qualtrics, Provo, UT),
sofisticado software de pesquisa. Sendo assim, tanto os familiares, quanto os
profissionais da saude, preencheram o questionario on-line, por meio deste

sistema, em local e horério de sua conveniéncia.
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3.2.6 Materiais e Equipamentos

Para convidar e acompanhar a participacéo dos familiares e profissionais
da saude, bem como armazenamento e analise dos dados, foram utilizados 1
computador notebook (Dell®) e 1 aparelho celular (Apple®). Os dados foram
armazenados utilizando as plataformas Google Drive e Microsoft Teams, por sua
capacidade de oferecer armazenamento seguro, colaboragdo em tempo real e

organizacao facilitada para backup adicional dos dados.

3.2.7 Instrumento de Avaliacao

Para a coleta de dados, foi desenvolvido um questionario estruturado com
questdes objetivas para os familiares (Apéndice 3) e um questionario estruturado
para os profissionais da saude (Apéndice 4), predominantemente com questdes
objetivas. Em ambos os questionarios, havia algumas questées com opc¢des de
respostas abertas, sendo, no entanto, de preenchimento opcional. Estes
questionarios foram desenvolvidos para serem respondidos de forma autbnoma
pelos familiares das criancas e profissionais da saude. Sua estruturacdo contou
com a opinido informal de 05 profissionais da area da fisioterapia e com 01
familia que néo faziam parte da equipe do estudo.

O questionario destinado aos familiares é constituido por 4 partes,
totalizando 31 questfes. Este questionario apresenta 2 questdes introdutorias
relacionadas a idade da crianca e, outra, se recebeu ou recebe fisioterapia. A
parte |, contém 7 questbes que contemplam, as caracteristicas da crianca e
percepcao de familiares sobre o diagnéstico e o desenvolvimento da crianca; na
parte Il, contém 9 questdes, relacionadas as caracteristicas do servico e
percepcdo de familiares quanto ao servico recebido; na parte Ill, contém 5
questbes, que diz respeito as orientacbes de atividades para o ambiente
domiciliar, e na parte IV, contétm 8 questdes sobre as -caracteristicas
demograficas dos familiares (Tabela 1). As partes de | a lll, estdo representadas
na Tabela 2. Optamos, por deixar as caracteristicas demograficas para o final do
guestionario, com o objetivo de diminuir as chances de desisténcia do
participante em responder as questdes relacionadas ao objetivo do estudo.
Entretanto, nos resultados, a caraterizacdo demogréafica da amostra vira antes

das demais partes do questionario.
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O questionario destinado aos profissionais da saude é composto por 3
partes, totalizando 25 questdes. As questbes contemplam na parte |, a formacéo
dos profissionais com 8 questdes; na parte Il, o envolvimento dos familiares na
IP e a percepcao de profissionais de saude sobre os servigcos, com 11 questbes
e, na parte lll, caracteristicas demogréaficas dos profissionais, com 5 questdes
(Tabela 3). As partes | e |l estdo representadas na tabela 4. Semelhantemente
ao questionario dos familiares, optamos, por deixar as caracteristicas
demograficas para o final do questionario, com o objetivo de diminuir as chances
de desisténcia do participante em responder as questdes relacionadas ao
objetivo do estudo. Entretanto, na apresentacéao dos resultados, a caraterizacao
demografica da amostra sera abordada primeiramente em relacdo as demais
partes do questionario.

Quanto as questdes sinalizadas como obrigatoria, o candidato a
participante da pesquisa teve o direito de escolher respondé-la ou ndo (ex.,
selecionar a alternativa “Prefiro ndo responder”). O acesso as questdes foi
permitido somente apos a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e concordancia em participar do estudo.

Os questionarios foram desenvolvidos utilizando-se o software Qualtrics
(Qualtrics, Provo, UT) e a disponibilizacdo destes foi por um link
(https://lunmcmmi.col.qualtrics.com/jfe/form/SV_1FXhyHg52kcJ4yi -
guestionario destinado aos familiares;
https://unmcmmi.col.qualtrics.com/jfe/form/SV_894467gkis1XFAi - questionario
destinado aos profissionais da saude).

A plataforma de pesquisa on-line Qualtrics, foi disponibilizada pela
University of Nebraska Medical Center (UNMC), a qual uma das pesquisadoras
é afiliada. Este software € amplamente empregado e é aprovado pelo Institutional
Review Boards (IRBs) em universidades americanas, em caso de pesquisas que
aplicam entrevistas ou questionarios, devido a um sistema de protecdo e
confiabilidade dos dados. Os servidores sé&o protegidos por sistemas de firewall
de ultima geracao e verificagfes séo realizadas regularmente para garantir que
quaisquer vulnerabilidades sejam encontradas e corrigidas rapidamente. Todos
0S servigos possuem pontos rapidos contra falhas em computadores e hardware

redundante, com backups realizados diariamente.
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7

O acesso ao software é restrito a individuos especificos vinculados a
UNMC, que estéo vinculados a obrigagdes de confidencialidade. As informacgdes
sdo criptografadas e as pesquisas protegidas por senhas. O acesso é
monitorado e auditado para conformidade. Maiores informacbes sobre a
declaracéo de seguranca da plataforma podem ser encontradas no link a seguir

[https://www.qualtrics.com/security-statement/].

3.2.8 Procedimentos Eticos

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisas da
Faculdade de Ceilandia (CEP/FCE) da Universidade de Brasilia (UnB) e seguiu
as recomendagfes da Resolucdo do Conselho Nacional de Saude (CNS) n.°
466/12. Este estudo foi aprovado com o Certificado de Apresentacdo de
Apreciacéo Etica (CAAE), nimero do parecer 5.803.086 (Anexo 1).

Os familiares e profissionais da saude foram recrutados por meio de
anuncio nas redes sociais e divulgacao por e-mail e por WhastApp (amostragem
snowball).

A patrticipacéo foi anénima, pois ndo foram solicitados nomes ou dados
pessoais que puderam identificar os participantes. A participacao foi autorizada
por meio do aceite eletrénico do TCLE dos familiares (Apéndice 5) e dos
profissionais (Apéndice 6), disponibilizado por meio da plataforma eletrénica
antes que os participantes tivessem acesso ao questionario. Os participantes sé
tiveram acesso ao questionario apés o aceite do TCLE.

Ao receber o link, em ambos 0s questionarios, 0s participantes se
deparavam com o TCLE, e na parte inferior da pagina ele poderia obter uma
copia do TCLE. Sendo assim, a primeira questéo se tratava da confirmacao de
participacdo na pesquisa. Os participantes deveriam indicar seu consentimento
ou recusa, sendo direcionados a uma mensagem de conclusdo em caso de ndo
concordancia.

No questionario destinado aos familiares, se o participante concordasse,
seria direcionado para responder a duas questdes introdutdrias sobre a idade da
crianca e se ela recebia ou havia recebido IP com fisioterapeutas ou terapeutas
ocupacionais. A partir dessas respostas, o participante poderia progredir para

secOes subsequentes ou encerrar sua participacao.
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No guestionario direcionado aos profissionais, apds a concordancia do
participante, este seria direcionado a uma questao relacionada a sua atuacao
em servicos de IP. Posteriormente, o participante iniciaria as secdes
subsequentes do questionario ou poderia optar por encerrar a sua participagao.

Apesar da participagdo an6nima dos participantes, o software Qualtrics
fornece informacgdes de Internet Protocol, data e horario de acesso, 0 progresso
(em %), localizacdo em latitude e longitude, e se o questionario foi finalizado ou
ndo. Dessa forma, € possivel identificar se as respostas vieram de um mesmo
usuario. O questionario ficava disponivel para edicédo por 7 dias ap0s o0 primeiro
acesso. Apoés a conclusao ou apés 7 dias, ndo era possivel fazer alteracdes nas
respostas.

Nos casos de duplicacdo de respostas, foi considerada a mais recente
e/ou a mais completa, e a (as) outra (as) foram excluidas da andlise final dos

resultados.

3.2.9 Analise dos dados

Primeiramente, os dados foram armazenados automaticamente em
planilhas distintas (familiares e profissionais da saude) pelo software Qualtrics.
Essas planilhas foram exportadas para o software da Microsoft Excel® e os
dados organizados e agrupados para aplicabilidade dos critérios de incluséo e
exclusao.

A andlise descritiva foi realizada e os dados foram apresentados em
tabela, como frequéncia e porcentagem.

Em ambos os questionarios, determinadas questdes nao permitiam
selecionar mais de uma alternativa. No entanto, outras questfes permitiam
assinalar mais de uma alternativa. Como resultado, para ambos o0s
questionarios, para o calculo de porcentagem para questbes com respostas
Unicas foi considerado o numero total de participantes. Para questdes de
multiplas escolhas foi considerado o niumero de respostas validas fornecidas
daquela questao.

A amostra total de 400 participantes foi estimada com base na equacao
(N= (Zar2. 0/E)? para determinacdo do tamanho de uma amostra aleatéria simples
(Levin, 1997), com intervalo de confianca de 90% e um erro amostral nao

superior a 5%, sendo 200 familiares e 200 profissionais.
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3.2.10 Riscos e Beneficios

Conforme a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) por se
tratar de coleta de dados em ambiente virtual, existem riscos caracteristicos do
ambiente virtual, meios eletrénicos ou atividades ndo presenciais. Desse modo,
apesar da escolha do software Qualtrics ter sido feita por se tratar de sistema
considerado seguro e com confiabilidade dos dados, os pesquisadores
responsaveis esclarecem que conhecem a politica de privacidade do software
Qualtrics e o risco de compartilhamento dessas informagdes.

Por exemplo, existe o risco de violacdo da confidencialidade das
respostas dos participantes. Contudo, fora minimizado pois os participantes nao
forneceram informagfes pessoais. Além disso, em funcéo das limitacdes das
tecnologias utilizadas, existe o risco de instabilidade da conexdo e perda de
informacdes. Esse risco foi minimizado pela possibilidade da participacdo em
outro momento, conforme a disponibilidade do participante.

A participagdo nesta pesquisa ndo acarretou riscos fisicos ou morais aos
participantes. No entanto, como se tratava do preenchimento de um
questionario, era possivel os participantes sentirem-se entediados ou cansados
ao longo do preenchimento. Também houve riscos de os participantes sentirem-
se incomodados com as questdes, apesar do formato anGnimo, pois poderia
leva-los a refletir sobre questdes relacionadas a suas capacidades e as
limitacbes de sua crianca, como para lidar com aspectos relacionados ao
desenvolvimento neuropsicomotor (no caso dos familiares), ou questdes
relacionadas ao servico oferecido e ocorréncias trauméaticas emocionais do
ambiente do trabalho (no caso dos profissionais). Além disso, os participantes
corriam o risco de ndo conseguir o manuseio com o aparelho eletrénico ou
apresentar dificuldades para interpretar as questdes. Entretanto, ambos
questionarios foram confeccionados usando termos e formatos de questbes
visando reduzir ao maximo qualquer desconforto.

As perguntas foram formuladas para ndo serem intrusivas. Além disso, a
fim de minimizar qualquer desconforto que possam ter sentido ao relatar as
informacgdes da crianca ou da pratica profissional durante o questionario, a
qualquer momento e por prazo indeterminado, os participantes poderiam entrar

em contato anonimamente com as pesquisadoras por telefone, ou quaisquer
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outras vias (e-mail, local de enderecos) informadas no TCLE, para buscar
orientagOes e sanar possiveis duvidas.

A participagdo na pesquisa foi voluntaria e anénima, sendo que nenhuma
informacédo pessoal de identificacdo foi solicitada durante estes contatos. O
acesso ao questionario pelo software Qualtrics, manteve o sigilo das respostas
fornecidas.

Os participantes também poderiam desistir do preenchimento a qualquer
momento, sem quaisquer prejuizos financeiro, moral, fisico ou social a eles. A
participacdo nesta pesquisa ndo garantia beneficios financeiros, mas de acordo
com a Resolugcdo do CNS n.° 466/2012 em caso de gastos decorrentes da
participacdo na pesquisa, 0 participante poderia ser ressarcido, por meio de
financiamento pessoal da pesquisadora responsavel. Em caso de eventuais
danos decorrentes da participacdo na pesquisa, o participante poderia ser
indenizado.

Contudo, embora ndo tenhamos recebido solicita¢cdes de assisténcia para
preenchimento dos questionarios ou qualquer outro tipo de ajuda, observamos a
ocorréncia de alguns questionarios incompletos. Interpretamos que,
possivelmente, os participantes ndo se sentiram suficientemente confortaveis
para prosseguir com sua participagéo do estudo.

Os participantes contribuiram diretamente para que as pesquisadoras
tracassem um perfil de percepcdo de familiares sobre os servicos de IP que
recebem, e um perfil de percepc¢éo de profissionais da salde sobre 0s servicos
prestados.

A comunidade envolvida também pode beneficiar-se indiretamente, pois
os resultados poderdo guiar politicas publicas e os profissionais que atendem
esse publico, auxiliando no fortalecimento da IP por meio da abordagem de CCF
e no enfrentamento de possiveis dificuldades relacionadas a IP, das criancas
com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor. Para facilitar a disseminacéo
e 0 acesso do participante e da comunidade a esses resultados e discussoes,
os dados serédo divulgados em periédicos cientificos indexados. Os resultados
também serdo divulgados com uma linguagem simples e clara, em formato de
folder ou infogréafico, na UnB e nas redes sociais do proprio programa de Pos-

Graduacao da UnB, para que o impacto da divulgacao dos resultados seja mais
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abrangente. Essa divulgacéo ocorrera em momento posterior apos o término da
pesquisa.

Conforme Resolucdo do CNS n.° 466/2012, ao término do estudo, todo o
material da pesquisa ficara guardado por 5 anos e depois sera eliminado para
preservar 0 anonimato dos participantes. Ao descartar as informacdes, estas
serdo deletadas permanentemente do disco rigido (informacdes eletrdnicas,
como as resultantes dos questionérios) ou incineradas (informacgdes fisicas
como papeis impressos ou anotacdes), garantindo que pessoas que nao fazem

parte da equipe ndo tenham qualquer acesso.

3.3 RESULTADOS
3.3.1 Questionario dos familiares

Em Apéndice 7, pode-se identificar todos os resultados detalhados de
cada parte deste questionario, seguido de frequéncia e porcentagem.

Quanto ao questionario dos familiares, recebemos 42 respostas.
Entretanto, ao aplicar os critérios de exclusdo, como a nao conclusao de pelo
menos 2/3 do questionario, a amostra foi reduzida para 35 respostas validas.
ApOs aplicar os critérios de terem recebido IP, a amostra foi novamente reduzida
para 26 respostas validas. Ainda, tivemos uma reducéo adicional; segundo as
informacdes fornecidas pelos familiares, pois 10 criancas possuiam data de
nascimento anterior a 2019, ou seja, tinham mais de 4 anos de idade. Dessa

forma, obtivemos um nimero de 16 respostas validas (Figura 2).
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Numero de respostas obtidas por meio do
preenchimento do questionario

(n=42)

Critérios de inclusdao Critérios de exclusdao

Progresso inferior a
Respostas validas 66%, ou seja, 2/3 do
) questionario

(n=7)

N&o ter entre 3 meses e
4 anos de idade (n=7)

N3o receberam fisio ou
T.0. (n=2)

Data de nascimento =<
2018, ou seja,
atualmente tem mais
qgue 4 anos (n=10)

Figura 2. Fluxograma dos critérios de inclusé@o e exclusdo do questionario dos
familiares.

3.3.1.1 Dados demograficos

Na Tabela 1, apresentamos de forma detalhada todos os resultados
referentes a caracterizacdo da amostra dos familiares. Para caracterizarmos a
amostra dos familiares, por meio dos dados demogréaficos, contamos com 08
guestdes. A maioria que respondeu ao questionario era o principal cuidador da
crianca, do sexo feminino. Uma parte considerava-se de cor branca e outra parte
de cor parda.
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A respeito da categoria adultos que vivem na sua casa, a metade
respondeu de 1-2 adultos e outra metade de 3-4 adultos. Sobre o nivel de
escolaridade do familiar, trés subcategorias obtiveram a mesma quantidade de
respostas: Ensino fundamento incompleto; seguido de ensino médio completo e
ensino superior completo.

Na categoria criangas que moram na casa, incluindo a crianga do
questionario, a subcategoria de 1-3 criancas, teve maior nimero. Na categoria
renda mensal total da familia, a maioria respondeu ter de 1 a 2 salarios minimos.

Quanto ao estado da residéncia do familiar, a maioria mencionou ser do

estado de Goias; seguido de Sdo Paulo e Minas Gerais.

Tabela 1. Frequéncia e porcentagem de respostas do questionario dos familiares
relacionado as caracteristicas demograficas.

Categoria
Subcategoria N (%)

Principal familiar

Sim 12 (75)
Nao 1(6,25)
N&o sei responder 0

Prefiro ndo responder 2 (12,50)
Em branco 1(6,25)

Género do familiar

Feminino 12 (75)
Masculino 2 (12,50)
Outros 0

N&o sei responder 0

Prefiro ndo responder 1(6,25)
Em branco 1(6,25)

Raca ou cor

Branco 7 (38,89)
Negro ou Preto 2(11,112)
Pardo 7 (38,89)
Indigena 0
Asiatico ou Amarelo 0

N&o sei responder 0

Prefiro ndo responder 1 (5,56)
Em branco 1 (5,56)

Adultos que vivem na sua casa

1-2 adultos 8 (50)
3-4 adultos 6 (37,50)
5-6 adultos 0

Mais do que 7 adultos 0

N&o sei responder 0
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Prefiro ndo responder 1(6,25)
Em branco 1(6,25)
Nivel de escolaridade do familiar

Ensino Fundamental incompleto 4 (25)
Ensino Fundamental completo 1(6,25)
Ensino Médio completo 4 (25)
Ensino técnico completo 0
Ensino superior completo 4 (25)
Pés-Graduagao completo 1(6,25)
N&o sei responder 0
Prefiro ndo responder 1(6,25)
Em branco 1(6,25)

Criancas de 0-12 anos moram na casa,
questionério

incluindo a crianca deste

Até 3 criancas 11 (68,75)

4 ou mais de 4 criancas 2 (12,50)

N&o sei responder 0

Prefiro ndo responder 2 (12,50)

Em branco 1 (6,25)
Renda mensal total da familia

1 a 2 salarios minimos 9 (56,25)

3 a 4 salarios minimos 0

5 a 6 salarios minimos 1(6,25)

7 ou mais salarios minimos 1(6,25)

N&o sei responder 1(6,25)

Prefiro ndo responder 3 (18,75)

Em branco 1(6,25)
Estado daresidéncia

Minas Gerais 2 (12,50)

Sao Paulo 3 (18,75)

Goias 7 (43,75)

Em branco 4 (25)

Fonte: Resultados da dissertacdo de lara Vieira Ramos. (N) = frequéncia de

respostas e (%) = porcentagem com relacéo ao numero total das respostas.

3.3.1.2 Caracteristicas da crianca e percepc¢ao dos familiares sobre o diagnéstico
e o0 desenvolvimento da crianca

A respeito do grau de parentesco com a crianga, a maioria eram maes
(n=12; 75%). O ano de nascimento da maioria das criancas eram o ano 2021 (n=
5; 31,25%); seguido do ano 2020 (n=4; 25%) e do ano 2019 (n=3; 18,75%).
Quanto a idade gestacional da crianga, a maioria reportou que a crianga nasceu
entre 37-40 semanas (n=8; 50%) e entre 34-36 semanas (n=3; 18,75%).

Quando questionados sobre a crianga ter sido internada no pos-parto

imediato, a maioria respondeu que, havia sido internada (n=8; 50%) e a outra
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parte respondeu que, ndo havia sido internada (n=7; 43,75%). Na categoria, a
respeito da crianga apresentar diagnostico médico, a maioria respondeu que sim
(n=10; 62,50%), como por exemplo sindrome de Down (n=5; 31,25%), paralisia
cerebral (n=2; 12,50%). Dentre os participantes, cinco familiares (31,25%)
reportaram que a crianca nao apresenta diagnostico médico.

Sobre a categoria que aborda, em que momento os familiares receberam
informacdes de que seria necessério profissionais de saude para auxiliar no
desenvolvimento da crianca, observamos que uma parte recebeu essa
informacédo quando a crianca nasceu (n=7; 43,75%); seguido de ter recebido
essa informacao durante o pré-natal (n=3; 18,75%) e soube em outros momentos
(n=5; 31,25%) (como por exemplo, soube com 10 meses de vida). Na categoria
que trata sobre a atitude que os familiares tiveram diante das informacdes
fornecidas por profissionais de saude para auxiliar no desenvolvimento da
crianca, a maioria respondeu que apesar da inseguranga sobre o que
aconteceria, o familiar buscou tratamento para a crianca (n=7; 28%); seguido
por, ter continuado com o mesmo meédico, pois sentiu-se seguro e orientado
(n=6; 24%); seguido por, buscou por mais informag¢des em sites, redes sociais
elou revistas (n=5; 20%) e procurou ajuda de familias com criangas com o
mesmo diagnostico (n=3; 12%).

Os familiares também foram questionados a respeito de terem recebido
informacé&o sobre o possivel desenvolvimento da crianca, ou seja, o progndéstico.
A maioria mencionou ter sido informado sobre o progndstico de seu filho (n=11;
68,75%),

3.3.1.3 Caracteristicas do servico e percepc¢ao dos familiares quanto ao servi¢co
recebido

A primeira categoria, trata-se da idade da crianga quando inserida em um
programa de IP, a maioria respondeu de 0-6 meses (n=8; 50%), seguido de 7-
12 meses (n=5; 31,25%), e mais de 1 ano e meio de idade (n=2; 12,50%).

Quanto ao sistema de saude no qual esta inserido no programa de IP, a
rede publica (n=13; 81,25%) foi a maioria, seguido do sistema privado (n=3;
18,75%). Sobre o local de atendimento, a maioria reportou serem atendidos em
clinica (n=6; 33,33%), seguido de hospital (n=4; 22,22%) e unidade béasica de
saude (UBS) (n=2; 11,11%).
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Em relacdo aos profissionais envolvidos no programa de IP, a maioria dos
familiares mencionou fisioterapeuta (n=14; 25,45%), seguido de fonoaudidlogos
(n=12; 21,82%), terapeuta ocupacional (n=8; 14,55%) e médico (n=8; 14,55%).

Quanto a categoria oportunidade de mencionar as necessidades da
familia ao profissional da saude em relacdo ao desenvolvimento da crianca, a
maioria reportou que, o profissional permitiu que o familiar falasse sobre o desejo
e/ou que espera para a crianga (n=13; 81,25%). A categoria que aborda a relagéo
familia-profissional na tomada de decisdo dos objetivos da intervencdo, a maioria
dos familiares reportou que as metas eram estabelecidas de acordo com as suas
necessidades, enquanto cuidador, e o0 que o profissional percebia para a crianca
(n=13; 81,25%).

A respeito do comportamento que o familiar adquire enquanto a crianca
recebe os servicos em IP, a maioria respondeu que participa ativamente da
sessdo e auxilia o profissional da saude (n=5; 31,25%), seguido de que observa
atentamente, mas nao se envolve na sessao (n=4; 25%).

Na categoria relacionada ao nivel de satisfacdo com o atendimento que
vem recebendo, a maioria selecionou muito satisfeito (n=8; 50%), seguido de
satisfeito (n=6; 37,50%). Quanto a expectativa da familia em relacdo a
experiéncia dos servicos em IP, a maioria reportou que néo deseja mudancas, e

gue esta satisfeito com o atendimento (n=10; 62,50%).

3.3.1.4 Orientac¢Oes de atividades para o ambiente domiciliar

Questionamos sobre as orientacdes que, possivelmente, receberiam para
realizar atividades no ambiente domiciliar. Na categoria que questiona sobre ter
recebido ou que recebe orientacdes de atividades para a crianca realizar no
ambiente domiciliar, a maioria selecionou que recebe orientacdes de atividades
(n=13; 81,25%). Além disso, investigamos se o familiar realizou e/ou realiza as
orientacOes de atividades para a crianca realizar no ambiente domiciliar, a
maioria reportou que realiza (n=12; 75%), porque acredita-se que podera atingir
as metas com mais facilidade (n=4; 33,33%), seguido de realiza, porque deseja
participar ativamente do processo de desenvolvimento da crianga (n=4; 33,33%)
e realiza porque quer cumprir o que foi orientado (n=3; 25%).

Sobre a categoria que continha a duracdo das atividades realizadas

diariamente com a sua crianga, os familiares reportaram realizar em um periodo
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de 15-20 minutos/dia (n=4; 25%), seguido de 30-40 minutos/dia (n=4; 25%). A
respeito do profissional da saude apresentar-se solidario diante das possiveis
dificuldades em realizar as atividades em domicilio, ou seja, a sua prestatividade
quanto as suas possiveis duvidas na realizacdo das atividades, a maioria

respondeu que o profissional se mostrava solidario (n=14; 87,50%).

3.3.2 Questionario dos profissionais

Em Apéndice 8, pode-se identificar todos os resultados detalhados de
cada parte deste questionario, seguido de frequéncia e porcentagem.

Quanto ao questionario dos profissionais da saude, tivemos 31 respostas.
Entretanto, ao aplicar os critérios de exclusdo, como a ndo conclusdo de pelo
menos 2/3 do questionario, a amostra foi reduzida para 29 respostas validas,
apos aplicarmos os critérios de terem experiéncia com IP ha pelo menos 3
meses, a amostra foi novamente reduzida. Dessa forma, obtivemos um namero

de 27 respostas validas (Figura 3).

Numero de respostas obtidas por meio
do preenchimento do questionario

(n=31)

Critérios de inclusdo Critérios de exclusdo

Progresso inferior a
66%, ou seja, 2/3 do
(n=27) questiondrio (n=2)

Respostas validas

N&o trabalham com IP
(n=2)

Figura 3. Fluxograma dos critérios de inclusédo e exclusdo do questionario dos

profissionais da saude.
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3.3.2.1 Dados demograficos

Na Tabela 2, apresentamos de forma detalhada todos os resultados
referentes a caracterizagdo da amostra de familiares. Para caracterizar a
amostra de profissionais, por meio dos dados demograficos, contou-se com 5
questdes. Quanto ao género, a maioria dos profissionais reportou pertencer ao
sexo feminino. Sobre a faixa etaria, a maioria dos participantes relataram ter
entre 36-40 anos.

A respeito da cor, uma parte considerava-se de cor branca e seguido de
cor pardo. Sobre a média de renda familiar, a maioria respondeu ter de 4-5
salérios minimos e de 6-8 salarios.

Na categoria estado da residéncia, a maioria ndo reportou o estado. Os
gue reportaram o estado da residéncia, eram participantes do estado de Goias,

seguido de Minas Gerais e Sao Paulo.

Tabela 2. Frequéncia e porcentagem de respostas do questionario dos
profissionais da saude relacionado as caracteristicas demogréficas.

Categoria
Subcategoria N (%)
Género
Feminino 25 (92,59)
Masculino 1 (3,70)
Outros 0
Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Faixa etaria
Menos de 20 anos 0
20 - 25 anos 2(7,41)
26 - 30 anos 6 (22,22)
31 - 35 anos 7 (25,93)
36 - 40 anos 8 (29,63)
41 - 50 anos 1(3,70)
Mais de 50 anos 2 (7,41)
Prefiro ndo responder 1(3,70)
Raca
Branco 18 (66,67)
Negro/Preto 1(3,70)

Pardo 5 (18,52)
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Indigena 0
Asiatico ou Amarelo 1(3,70)
Outros 0
Eu ndo sei como responder 0
Prefiro ndo responder 0
Em branco 2 (7,41)

Média de renda familiar

1-3 salarios 4 (14,81)
4-5 salarios 11 (40,74)
6-8 salarios 5(18,52)
9 ou mais salarios 4 (14,81)
Prefiro ndo responder 3(11,112)

Estado da residéncia

GO 4 (14,81)
SP 3(11,11)
PA 1 (3,70)
MG 4 (14,81)
SP 1 (3,70)
CE 1 (3,70)
ES 1 (3,70)
BA 1 (3,70)
Em branco 11 (40,74)

Fonte: Resultados da dissertacdo de lara Vieira Ramos. (N) = frequéncia de

respostas e (%) = porcentagem com relacdo ao numero total das respostas.

3.3.2.2 Formacéo profissional

Na categoria formagao dos profissionais, a maioria eram fisioterapeutas
(n=18, 66,67%); seguido de fonoaudiblogos (n=3; 11,11%) e terapeuta
ocupacional (n=2; 7,41%). Sobre a maior titulacdo que o profissional adquiriu em
sua carreira, a maioria admitiu ter especializacdo (n=17; 62,96%), seguido de
mestrado (n=5; 18,52%) e doutorado (n=3; 11,11%). A respeito da categoria
formacdo complementar, a maioria ndo reportou esta informacgédo (n=14;
51,85%), mas 13 (48,15%) profissionais responderam ter realizado alguma
formacao (como por exemplo, especializagcdo em neuropediatria (n=7; 24,14%);
aperfeicoamento em IP (n=6; 20,69%) e Bobath (n=4; 13,79%).

Em relacéo ao tempo de experiéncia, a maioria reportou que trabalha com
IP h& mais de 6 anos (n=15; 55,55%), entre 1-5 anos (n=9; 33,33%). Além disso,
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a maioria respondeu ter uma carga horaria semanal em IP de 10-20 horas por
semana (n=11; 40,74%), e entre 21-40 horas por semana (n=8; 29,63%).

Sobre o ambiente de trabalho que realiza os cuidados em IP, a maioria
reportou que realiza em clinica (n=12; 40%), seguido de consultorio (n=8;
26,67%) e ambulatério (n=6; 20%). O sistema de saude no qual os profissionais
exercem as suas atividades em [P, a maioria reportou exercer por meio do
sistema privado (n=17; 48,57%), seguido de sistema publico (n=11; 31,43%) e
plano de saude (n=6; 17,14%). E quanto a desempenhar as atividades em
equipe multiprofissional, a maioria dos profissionais que participaram deste
estudo, reportaram ter em sua equipe psicologo (a) (n=18; 19,57%), seguido de
terapeuta ocupacional (n=18; 19,57%), fonoaudibélogo (n=17; 18,48%),
fisioterapeuta (n=15; 16,30%) e assistente social (n=7; 7,61%). Apenas 3

(3,26%) participantes responderam néo trabalhar em equipe.

3.3.2.3 Envolvimento dos familiares na IP e percepc¢ao de profissionais de saude
sobre os servicos

Questionamos a respeito da idade da maioria das criancas que o
profissional acompanha, a maioria reportou que se trata de criancas entre 3-5
anos de idade (n=11; 40,74%); seguido de 1-2 anos de idade (n=9; 33,33%) e
até 1 ano de idade (n=4; 14,81%).

Na categoria, sobre conversar com o familiar sobre o0s objetivos
terapéuticos antes de iniciar os cuidados em IP, a maioria respondeu conversar
com o familiar (n=25; 92,59%). A maioria respondeu considerar sempre as
necessidades/desejos dos familiares (n=19; 70,37%), ou na maioria das vezes
considerar (n=7; 25,93%). Sobre o comportamento da maioria dos familiares, a
maior parte dos profissionais respondeu que o familiar espera em sala de espera
até o final da sesséo (n=10; 37,04%), e outra parte reportou que os familiares
ficam ao lado, observando a sesséo (n=9; 33,33%). Dentre os participantes, 7
(27,93%) profissionais responderam que os familiares participam efetivamente
da sesséo.

Em relacdo as recomendacdes de atividades em ambiente domiciliar, a
maioria dos profissionais respondeu que sempre orientam os familiares a
realizarem atividades em casa (n=21; 77,78%), e outra parte dos profissionais,

reportou que na maioria das vezes recomendam (n=5; 18,52%).
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Sobre o envolvimento dos familiares nas atividades domiciliares, a maioria
respondeu perceber que a metade dos familiares demonstram interesse, e
metade dos familiares ndo (n=14; 51,85%), seguido de que percebe que a
maioria esta interessada e aberta a receber orientagcdes (n=12; 44,44%). A
respeito da categoria sobre as, possiveis, dificuldades dos familiares em realizar
as atividades domiciliares, e levar as, possiveis, davidas para o ambiente clinico,
a maioria respondeu perceber que a metade dos familiares apresentam
dificuldades, e metade ndo (n=12; 44,44%).

A respeito de perceber o compromisso dos familiares em realizar as
atividades recomendadas, a maioria mencionou perceber que metade dos
familiares estdo comprometidos com as atividades recomendadas, e metade nao
(n=14; 51,85%), seguido do comprometimento e envolvimento do familiar (como
por exemplo, sempre fazendo perguntas ou se engajando na realizacdo de
atividades) (n=8; 26,93%), e outra parte dos profissionais, respondeu que o
familiar parece nao estar comprometida (por exemplo, relatam dificuldades na
realizacdo das atividades e/ou ndo se esforcam para aprender) (n=3; 11,11%).

Na categoria condicdes e ambiente de trabalho, diz respeito se as
condicdes de trabalho sdo favoraveis ou ndo favoraveis e sobre o nivel de
satisfacdo com ambiente para exercer as suas atividades profissionais. A maioria
respondeu que as condicbes e ambiente de trabalho séo favoraveis (n=22;
81,48%), relatando que os familiares ddo um feedback positivo (n=18; 33,33%);
seguido de que tém notado bons resultados (n=13; 24,07%); tém muitos recursos
terapéuticos disponiveis (n=12; 22,22%) e podem atender as demandas (n=11;
20,37%). Uma menor parte respondeu que o ambiente ou condi¢des de trabalho
nao sdo favoraveis (n=4; 14,81%), reportaram a falta de recursos terapéuticos
(n=4; 33,33%); presenca de problemas que as familias enfrentam, pois nao
conseguem se comprometer com o cuidado da crianga de forma efetiva (n=4;
33,33%), e precisariam de um tempo maior com a familia, semanalmente, para
que o cuidado fosse efetivo (n=2; 16,67%). E, em relacdo ao nivel de satisfacédo
com o ambiente de trabalho, a maior parte referiu-se estar satisfeito (n=19;
70,37%) e muito satisfeito (n=6; 22,22%).
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3.4 DISCUSSAO

O objetivo desse estudo foi verificar a percepcéo de familiares de criangas
em relacdo ao atendimento em recebido, e a percepcdo de profissionais da
saude em relacdo ao atendimento em IP ofertado, por meio de questionarios
estruturados e independentes. Esse estudo visava identificar fatores que podem
influenciar a pratica clinica tanto no nivel de assisténcia prestado aos familiares-
pacientes quanto nas condi¢des de trabalho dos profissionais.

Para ambos o0s questionarios, devido a natureza da amostra de
conveniéncia, e a ndo abrangéncia de todas as regifes do Brasil, ndo obtivemos
uma propor¢cdo consideravel para representacdo de determinadas regides,
impossibilitando a caracterizagcédo abrangente do perfil de atendimento de IP em
nivel nacional. Entretanto, é importante destacar que esse trabalho se torna
relevante por trazer uma reflexdo acerca de contemplar as necessidades tanto
das familias quanto dos profissionais no decorrer do processo terapéutico no
territorio brasileiro. A seguir, discutiremos, aquelas categorias com um numero

igual ou superior a 50% da amostra total analisada.

3.4.1 Questionario dos familiares
3.4.1.1 Caracteristicas da crianca e percepc¢ao de familiares sobre o diagnéstico
e o0 desenvolvimento da crianca

De maneira geral, quanto aos dados demograficos dos familiares as
familias se caracterizam por dois adultos e duas crian¢as, possuem renda
mensal de um a dois salarios minimos. Portanto, nesse estudo sdo as mées que
passam a maior parte do tempo com a crianca, corroborando com estudos que
demonstraram gque as mées sdo as mais engajadas na criacao dos filhos e as
principais cuidadoras das criancas (Alves & Costa, 2014; Kaji et al., 2021,
Menezes & Maia, 2020; Renk, Buziquia & Bordini, 2022; King et al., 1999).
Quanto ao nivel de escolaridade, notamos uma homogeneidade, com uma
distribuicdo entre ensino fundamental incompleto, ensino médio completo e
ensino superior completo, ndo encontramos dados semelhantes na literatura.

A maioria das criangcas nasceram entre 37-40 semanas de idade
gestacional, ou seja, ndo sédo consideradas prematuras. Entretanto, a maioria
das criancas foram internadas no pés-parto imediato. Similarmente, em um

estudo com uma amostra brasileira, o histérico de internacdo hospitalar se
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mostrou como um dos fatores de risco para apresentar atraso no
desenvolvimento (Moura et al., 2010). A maioria das crian¢as da nossa amostra
apresentaram diagndstico médico, sendo que um quarto delas foi diagnosticado
com sindrome de Down. No Brasil, ha uma prevaléncia de 6/10.000, nascidos
vivos com sindrome de Down (Ministério da Saude, 2023).

Apds o nascimento da crianca, a mae foi informada do progndstico, e de
que seria necesséario profissionais da salde auxiliar as criangas no
desenvolvimento, entdo tiveram a atitude de buscar tratamento especializado.
Esses achados corroboram com um estudo de revisdo sistematica, no qual
relatou o desejo dos familiares por diagnostico e tratamento precoces, e
implementacdo de terapias quando h& suspeita de atraso no desenvolvimento
(Morgan et al., 2021).

Os resultados, deste estudo, também demonstraram que a decisdo dos
familiares em procurar terapia muitas vezes decorre das expectativas geradas
em relacéo ao desenvolvimento de sua criangca. Quando recebem informacgdes
sobre possiveis desafios no desenvolvimento de suas criancas, eles buscam
ativamente por oportunidades de cuidado para garantir que sua crianga alcance
0 maximo potencial de desenvolvimento. Inferimos que essa atitude demonstra
o comprometimento dos familiares com o bem-estar e 0 sucesso da crianca,
refletindo em uma abordagem proativa na busca por apoio e recursos para

promover um desenvolvimento saudavel e pleno.

3.4.1.2 Caracteristicas do servico e percepcdo de familiares quanto ao servico
recebido

A maioria das criancas foram inseridas em programa de IP em rede
publica, quando tinham de 0-6 meses. Os servicos especializados em
reabilitacéo, oferecidos pelo sistema brasileiro publico de saude, sdo servicos de
referéncia de cuidado e protecéo as criangas, familiares e acompanhantes nos
processos de estimulagao precoce (Brasil, 2016).

Em relagéo aos profissionais envolvidos no programa de IP, os familiares
relataram que recebem acompanhamento de equipe multidisciplinar, sendo a
maioria dos profissionais fisioterapeutas, fonoaudidlogos e terapeutas
ocupacionais. Na abordagem de CCF, observa-se maior aceitacdo dos familiares

e eficacia nos resultados, quando a abordagem é fornecida por profissionais de
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multiplas disciplinas, pois assim, compartilham seus conhecimentos para atuar
de maneira conjunta no apoio a familia e crianca (Limbrick, 2001; Dempsey &
Keen, 2008; Moore, 2013). Inferimos que essa colaboragao de multiprofissionais
fortalece a efetividade da intervencédo, promovendo uma abordagem holistica e
integrada para o desenvolvimento da crianca.

A maioria dos participantes tiveram a oportunidade de mencionar as suas
expectativas ao profissional da saude em relagdo ao desenvolvimento da
crianca, alinhando-se assim as caracteristicas da abordagem de CCF. Essas
caracteristicas sao relatas como, prestacdo de ajuda as familias com dignidade
e respeito, a partilha de informacbes para que as familias possam tomar
decisfes informadas, o reconhecimento e desenvolvimento dos pontos fortes da
familia, além da participacéo ativa dos membros da familia no desenvolvimento
da crianca (Dunst & Espe-Sherwindt, 2016). Desse modo, a abertura para
compartilhar perspectivas e anseios contribui para uma relagdo positiva e
colaborativa entre os familiares e os profissionais.

Na relacdo familia-profissional, os familiares relataram que ambos
concordaram sobre os objetivos da IP, ressaltando que as metas eram
estabelecidas de acordo com as necessidades da familia e, conforme o
profissional percebia para a crianca. Esses achados séo similares ao estudo em
gue os profissionais da salde eram encorajados a centrar-se nas necessidades
da crianca e da familia, percebendo a importancia das oportunidades de
comunicagéo entre a familia e os profissionais (Almasri, Anb & Palisano, 2018).

A respeito do comportamento do familiar enquanto a crianga recebe as
sessbes de IP, observamos que uma parte relatou dos familiares participam
ativamente da sesséo, auxiliando o profissional da saude, e, outra parte relatou
observar atentamente, mas ndo se envolver na sessao. Estudos indicam que
intervencdes que envolvem a participacdo dos familiares sob supervisdo do
profissional da salde, demonstraram impacto positivo no desenvolvimento motor
e cognitivo de lactentes de risco (Ustad et al.,, 2016; Dusing et al., 2018).
Sabemos da importancia de envolver e apoiar as familias na IP, especialmente
dada a influéncia da relagédo familia-bebé no desenvolvimento cognitivo,
comportamental e motor (Spitlle & Treivauld, 2016), e, portanto, profissionais

devem buscar estratégias de como envolver as familias no processo terapéutico.
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Quanto a expectativa da familia em relacéo ao nivel de satisfacéo e a sua
vivéncia com o atendimento que vem recebendo, a maioria apresentaram-se
muito satisfeitos, sem desejo de melhora nos atendimentos. Os resultados, deste
estudo, corroboram com estudos em que os profissionais da saude, que utilizam
a abordagem de CCF, geralmente atendem as necessidades das familias em
relacdo aos assuntos levados a eles, gerando satisfacao (Bellin et al., 2011;
Ziviani et al., 2014; Trute & Hiebert-Murphy, 2007), fornece apoio a familia,
melhora a satisfacdo com os programas de IP e apresenta efeitos positivos na

qualidade de vida da familia (Davis & Gavidia-Payne, 2009).

3.4.1.3 Orientagdes de atividades para o ambiente domiciliar

Os participantes, relataram receber orientacdes de atividades e realiza-la
no ambiente domiciliar, porque relataram acreditar que alcancardao as metas com
mais facilidade e, por querer participar ativamente do processo de
desenvolvimento da crianga. Além disso, pontuaram que o0s profissionais
demonstram ser prestativos quando apresentam quaisquer duvidas relacionada
a implementar as atividades em casa. Sabe-se que o ambiente domiciliar
enriquecido de oportunidades é importante para o desenvolvimento da crianca
(Cunha et al., 2018). Os presentes resultados, também apontam que o0s
familiares tém oferecido a sua crianca, oportunidades de atividades diarias em
casa com duracao de 15 a 20 minutos. Desse modo, corroboramos com achados
prévios que reportam que quando os familiares entendem o valor das atividades
fisicas (Cools et al., 2011), e quando sdo promovidas em ambiente domeéstico
resultam em beneficios relacionados ao desenvolvimento locomotor de criangas

em idade pré-escolar (Szeszulski et al., 2021).

3.4.2 Questionario dos profissionais

Quanto aos dados demograficos dos profissionais da saude, de forma
geral, observamos predominancia em relacdo ao sexo feminino, de cor branca,
com a idade entre 36-40 anos, apresentando renda mensal entre 4 e 5 salarios

minimos.
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3.4.2.1 Formacéao profissional

Os profissionais fisioterapeutas, fonoaudidlogos e terapeutas
ocupacionais foram a maioria representados no estudo. Eles indicaram possuir
especializacdo em pediatria e trabalharem com IP ha mais de 6 anos. Estudos
anteriores evidenciam que profissionais de diversas disciplinas buscam por
qualificacdo profissional, como um meio de desenvolver a capacidade de
cuidados com a familia e crian¢a na abordagem de CCF (Limbrick, 2001; Dunst,
Trivette & Deal, 2011; Fordham, Gibson & Bowes, 2011; Moore, 2013 e Vilaseca
et al., 2018). Podemos inferir que essa busca por qualificacdo reflete um
comprometimento compartilhado na promocéo de préaticas mais eficazes.

Além disso, a maioria dos profissionais que participaram deste estudo,
reportaram trabalhar em sistema de saude privado e os fisioterapeutas relataram
ter em sua equipe psicologo (a), terapeuta ocupacional e fonoaudidlogo (a).
Nessa perspectiva, um estudo relatou que 94% das criangas da amostra
receberam pelo menos um servico multiprofissional no qual 54% recebiam
servicos da fonoaudiologia; 39% servicos de terapia ocupacional e 39%

fisioterapia (Raspa et al., 2010).

3.4.2.2 Envolvimento dos familiares na IP e percepc¢ao de profissionais de saude
sobre os servicos

A faixa etaria predominante das criancas acompanhadas pelos
profissionais foi entre 3 a 5 anos de idade. E relevante destacar que, de acordo
com as diretrizes do Ministério da Saude, o periodo da primeira infancia abrange
dos 0 aos 6 anos de idade. Nota-se que a maioria dos profissionais em nossa
amostra esta engajada em servicos de IP, voltados para criancas com até 6 anos
de idade (Brasil, 2016).

Os profissionais deste estudo relataram estabelecer dialogo com os
familiares sobre os objetivos terapéuticos antes de iniciar os cuidados em IP e
sempre consideram as necessidades ou desejos dos familiares. Em consonancia
com esses achados, a abordagem de CCF fornece a prestacéo de intervengdes
na primeira infancia interligando a familia aos cuidados com a crianga,
envolvendo a participagdo da familia na avaliagdo, planejamento,
implementagcdo e monitorizacdo das intervencdes realizadas aos seus filhos

(Bruder et al., 2019). Em concordancia, tal fato, pode ser explicado devido a
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abordagem de CCF, em que os profissionais proporcionam a participacdo dos
pais, oportunizando-os a relatar sobre os objetivos da familia, e melhorar a
capacidade dos pais na compreensao do desenvolvimento de sua crian¢a (Dunst
& Trivette, 2009). Corroboramos, também, que a relacdo entre familia e
profissional, no compartilhamento de informacfes sobre os cuidados com a
crianga, € um aspecto importante da abordagem de CCF (Dunst, Espe-Sherwindt
& Hamby, 2019).

Em relacdo as recomendacfes de atividades em ambiente domiciliar, a
maioria dos profissionais responderam que sempre orientam os familiares a
realizarem atividades em casa. Os profissionais relataram que a metade dos
familiares demonstram interesse e comprometimento nas atividades domiciliares
e metade ndo estd comprometida em realizar as atividades recomendadas. E
fundamental que os profissionais estejam atentos para identificar as
preocupacdes e prioridades especificas dos membros da familia, conforme
destacado por Espe-Sherwindt (2008). Diante disso, a falta de comprometimento
por parte de alguns familiares deve ser investigada, visando compreender os
motivos subjacentes e adaptar as abordagens para melhor atender as
necessidades individuais de cada familia.

Contudo, sabe-se que a contribuicdo do terapeuta para o programa de IP
deve incluir orientacdo aos pais e apoio ao bem-estar mental dos pais (Hutchon
et al., 2019). Os profissionais reportaram satisfacdo quanto ao ambiente ou
condicbes de trabalho. Sugerimos que tal percepcdo positiva, pode estar
associada ao modelo de sistema no qual a maioria deles esta inserida.

3.5 PONTOS FORTES, INOVACAO E LIMITACOES DO ESTUDO

Pontos fortes: Este estudo contém a percepcao de familiares de criancas
com atraso neuropsicomotor e a percepcao de profissionais envolvidos em
servicos de IP no Brasil em relacédo a abordagem de CCF.

Inovacgéo: No presente estudo, os objetivos de identificar a percepcao de
familiares e profissionais de saude, envolvidos na abordagem de CCF,
mostraram-se necessarios mediante a rotina dos programas de IP no territorio
brasileiro.

Limitacdes do estudo: Este estudo apresenta algumas limitagbes, como

amostra pequena em ambos grupos estudados (familiares e profissionais da
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saude), neste caso a heterogeneidade pode ser subestimada, resultando numa
incerteza consideravel relativamente as estimativas dos efeitos. Tivemos um
baixo retorno de respostas, assimilamos tal fato, ao contexto de saude publica
gque passamos, onde as pessoas recebiam frequentemente questionarios.
Sugerimos que 0s nao respondentes, sentiram-se desinteressados ao receber o
link do questionario e optaram por nao responder.

N&o alcancamos todas as regides do Brasil, portanto, ndo foi possivel
tracar o perfil de familiares e profissionais da satude envolvidos em IP no territorio
brasileiro. Sugere-se que seja feita parcerias entre universidades e clinicas nos

diversos estados do Brasil para que se possa atingir uma amostra maior.

3.6 CONCLUSAO

Os achados deste estudo, ndo permitiram, alcancar conclusées com uma
validade externa elevada, mas proporcionou evidéncias preliminares de grande
relevancia. Ao considerarmos a perspectiva dos familiares, estes demonstraram
um envolvimento ativo no processo de desenvolvimento da crianca e 0s
profissionais mostraram um comprometimento em facilitar este processo. Sob a
percepcao de profissionais, a maioria destes tém considerado as necessidades
das familias na IP e parecem satisfeitos com o seu ambiente de trabalho.
Entretanto, relataram que ndo sdo todas as familias que parecem estar
envolvidas nesse processo. Contudo, a abordagem de CCF pode ser
considerada como uma estratégia eficaz para intervencdo de criancas com

atraso neuropsicomotor.
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CAPITULO 4

IMPACTOS
FUTUROS

CLINICOS

E



67

Com base nos achados do estudo 2, € crucial reconhecer que as
evidéncias preliminares indicam um cenario dindmico na interagdo entre
familiares e profissionais na IP. O envolvimento ativo dos familiares no
desenvolvimento da criangca € um ponto positivo, sugerindo que abordagens
como a CCF podem fortalecer esse vinculo.

As descobertas também ressaltam a dedicagéo notavel dos profissionais
em facilitar o processo de desenvolvimento, indicando uma base soélida para
praticas eficazes na IP. A consideracdo pelas necessidades familiares e a
satisfacdo com o ambiente de trabalho s&o aspectos encorajadores que
merecem ser mantidos e fortalecidos.

Entretanto, a percep¢ao de alguns profissionais de que nem todas as
familias estdo completamente envolvidas, destaca um desafio importante. Isso
sugere a necessidade de estratégias mais especificas e personalizadas para
envolver todas as familias de maneira eficaz, possivelmente adaptando
abordagens de intervencao para atender a diversas realidades e necessidades
individuais.

Embora a abordagem de CCF pareca avancar, estudos adicionais sao
essenciais para que este modelo de cuidados continue a crescer. No ambito
clinico, esses resultados destacam a importancia de uma abordagem flexivel e
personalizada na IP, considerando atentamente a dindmica Unica de cada
familia. A criacdo de estratégias inclusivas, sensiveis as diferentes necessidades
e niveis de engajamento familiar, pode otimizar os resultados da intervencgéo e
promover um ambiente de cuidados ainda mais efetivo. No ambito educacional,
€ importante compreender a percepcao de estagiarios, de diversas unidades-
escola, a respeito da abordagem de CCF que eles oferecem em sua conduta
terapéutica. E ainda, como os supervisores do estagio, reagem diante essa
abordagem na IP.

Ademais, questbes devem ser levantadas em torno da
multidisciplinariedade ainda na formacéo destes profissionais. Pois sabe-se que
a abordagem de CCF demonstra-se mais eficaz, quando profissionais de
diversas especialidades oferecem cuidados a familia. E os familiares de criangas
atendidas por estes profissionais, em formacao, sejam investigados a respeito

da abordagem de CCF que eles recebem dos estagiarios. Sugerimos a
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investigacao da percepcao de estagiarios e familiares com a abordagem de CCF,

inseridos na IP.
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CAPITULO 5
IMPACTOS A SOCIEDADE
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A implementacédo da abordagem de CCF em programas de IP, conforme
evidenciada por esta dissertacdo, destaca impactos positivos a familia, ao
paciente e aos profissionais da saude envolvidos.

A percepcdo compartilhada pelos familiares e profissionais da saude
fornece informacdes relevantes para a pratica clinica, considerando os
beneficios proporcionados tanto para as criangas e seus familiares e
profissionais envolvidos nos programas de IP.

E importante notar que a maioria dos participantes da nossa amostra
pertence a familias com perfil socioeconémico baixo, que utilizam o sistema
publico de saude. Compreendemos que essas familias, devido sua
vulnerabilidade social, necessitam ainda mais de compartiihamento de
informacdes para tomada de deciséo, relacionados aos cuidados prestados a ela
e sua crianca. Assim, analisar como o cuidado é compreendido e vivenciado na
pratica, pode auxiliar no engajamento das familias no processo do
desenvolvimento neuropsicomotor de suas criancas e colaboracdo ativa dos
profissionais de forma a implementar a abordagem de CCF em programas de IP
de forma mais eficaz.

A seguir, apresentaremos a Avaliagcdo da Qualidade da dissertagédo
guanto a abrangéncia, aplicabilidade, complexidade e inovacéo.

Abrangéncia: Alta

Este estudo foi desenvolvido com o propésito de identificar a percepcao
de familiares e profissionais de salde envolvidos em programas de IP, em todo
o territorio brasileiro. A escolha de utilizar questionarios on-line como parte da
metodologia deste estudo confere uma vantagem na extensao da coleta de
dados para diversas regides do Brasil. A partir dos resultados obtidos podemos
contribuir para novas perspectivas em aprimorar os servi¢cos de IP utilizando a
abordagem de CCF, visando atender de maneira mais satisfatoria as
necessidades de todos os envolvidos.

Para ampliar ainda mais a abrangéncia e a representatividade deste
estudo, & imperativo envolver um nimero mais expressivo de participantes na
divulgacdo dos questionarios. A participagdo ativa de diversos setores da

sociedade contribuira para fortalecer a validade externa do estudo e para a
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diversificacdo das percepcoes, permitindo enriquecer a compreensao sobre 0s

impactos da abordagem de CCF nos programas de IP.

Aplicabilidade: Alta

A utilizacdo de métodos digitais possibilitou a superacédo de limitacdes
geograficas, viabilizando a participacdo de pessoas em diversas regiées do pais
de maneira eficiente e acessivel.

A maioria da amostra consistiu em individuos em situacdo de
vulnerabilidade socioeconbémica, familias com criancas com atraso
neuropsicomotor, o que destaca o potencial de alta aplicabilidade deste estudo.
Vale ressaltar que programas de IP estdo acessiveis a toda a populacdo, sem

qualquer forma de discriminacdo socioeconémica.

Complexidade: Média

Contamos com a colaboracéo de profissionais de saude e familias, que
desempenharam um papel crucial na construcdo e no feedback dos
questionarios on-line deste estudo, enriquecendo os instrumentos de coleta de
dados. Esse estudo envolveu a participacdo de diversas familias e de
profissionais da saude com diferentes especialidades em nivel nacional,
contribuindo para uma compreensao mais abrangente sobre a percepc¢ao destes

sobre programas de IP.

Inovagéo: Alta

O presente estudo trata-se de uma temética bastante explorada na area
de IP, abordagem de CCF. Entretanto, apesar de se saber os multiplos
beneficios dessa abordagem, muitos desafios sdo encontrados para a sua
implementagéo e notavel efetividade, especialmente no Brasil. Nesse contexto,
a inovagdo deste estudo reside na énfase dedicada a compreensdo das
percepcdes tanto de familiares quanto de profissionais da saude envolvidos em
programas de IP. Ao capturar como a abordagem é percebida e experimentada
na pratica, o estudo busca preencher lacunas cruciais no entendimento dos
fatores que influenciam a aplicacdo bem-sucedida da abordagem de CCF. Dessa

forma, este contribui para aprimorar estratégias futuras, visando ndo apenas
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reconhecer, mas também superar os desafios praticos que podem surgir na

implementagédo da abordagem de CCF em programas de IP.
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Apéndice 1 - Estratégia de busca para o estudo de revisdo de escopo

Populacéo

(baby) OR (child) OR (child with disability) OR (childhood) OR (children) OR
(children 0 — 3 years) OR (children with disabilities) OR (delayed motor) OR
(development) OR (disability) OR (child disability) OR (children disability) OR
(children with disabled) OR (child disabled) OR (child with disabled) OR
(children disabled) OR (early childhood) OR (health baby) OR (health infant)
OR (health neonatal) OR (health newborn) OR (health newborn infant) OR
(health of newborn infants) OR (health of the newborn infant) OR (infancy) OR
(infant) OR (infant health) OR (infant health newborn) OR (infant walker) OR
(infant walkers) OR (infants) OR (infants newborn) OR (kid) OR (kids) OR
(minor) OR (neonatal) OR (health neonate) OR (neonates) OR (neuromotor
delays newborn) OR (newborn health) OR (newborn infant) OR (newborn
infant health) OR (newborn infants) OR (newborns) OR (nursling) OR (preterm
infant)

AND

Intervencao

(care sharing between) OR (caregiver education) OR (caregiver-centered
approach) OR (child care) OR (delivery of health care, integrated) OR
(descriptions of family-centered care) OR (early intervention) OR (evidence-
based practice) OR (families members) OR (family centered approach) OR
(family centered care) OR (family centered care in pediatrics) OR (family
centered care model) OR (family centered developmental care) OR (family
centered orientation) OR (family centered practice) OR (family centered
services) OR (family centered therapy) OR (family integrated care) OR (family-
centered care concept) OR (family-centered care model) OR (family-centered
developmental care) OR (health care delivery) OR (home-based) OR
(interventions studies) OR (measuring family centered care parent
interventions) OR (parent perceptions of family-centered care) OR (parent
training) OR (parental attitudes) OR (parents of children with disabilities) OR
(patient- and family-centered care interventions) OR (patient-centered care)
OR (personal care assistance at home) OR (practice in family-centered care)
OR (practices of family health teams) OR (staff perceptions of family-centered
care)

AND

Percepcédo de familiares

(behaviors of child caregivers) OR (behaviors of child health professionals)
(behaviors of health professionals) OR (caregiver perception) OR (caregiver
satisfaction) OR (family members) OR (family responsibility) OR (health
personnel pediatric) OR (health professionals) OR (informal caregivers) OR
(Measure of Processes of Care) OR (MPOC-20) OR (parent satisfaction) OR
(perception of caregivers) OR (perception of health professionals) OR
(perception of health team professionals) OR (perception of parents) OR
(professional guidelines) OR (professional support) OR (professional-family
relations) OR (professional perception) OR (supporting parent-delivered) OR
(therapy perception)
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Apéndice 3 - Questionario destinado aos familiares

Questionario para os familiares

Este questionario tem o objetivo de conhecer o envolvimento de familiares, de
criancas de 3 meses a 4 anos de idade, que tenha realizado intervencéo
precoce, por no minimo 1 més. A sua participacao é voluntaria. A pesquisa preza
pelo sigilo de cada participante, ou seja, vocé ndo sera identificado em nenhum

momento.

1. A suacriancatem entre 3 meses e 4 anos de idade?
() Sim.
( ) Néo.

2. A sua crianca recebe ou recebeu intervencéo precoce por no minimo 1
més?

() Sim.

( ) Néo.

** Se a resposta for Nao para as questdes 1 e 2, a entrevista sera encerrada, e
o0 participante sera direcionado a secéo de agradecimentos e/ou sera informado
gue o questionario é direcionado a familiares com criangcas menores que 4 anos

e gque estejam recebendo ou receberam tratamento.

** Se a resposta for Sim para as questdes 1 e 2, o participante respondera as

guestdes seguintes.

[OBS: Tudo que estad em (**) ndo constara no questionario]
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PARTE | - Caracteristicas da crianca e percepcao de familiares sobre o

diagnédstico e o seu desenvolvimento

Caso vocé tenha mais de uma crianga com menos de 4 anos recebendo terapia,
por favor responda um questionério para cada crianga, acessando hovamente

o link ao terminar de preencher este.

3. Qual € o seu grau de parentesco com a crianga com menos de 4 anos?
( ) Mae.

() Pai.

( ) AvO/Avé.

( ) Tia/Tio.

( ) Outro:
( ) Prefiro ndo responder.

4. Qual é a data de nascimento da crianca? I

5. A crianga nasceu com quantas semanas (Idade Gestacional)?
( ) <28 semanas.

( ) 28-32 semanas.

( ) 32-34 semanas.

( ) 34-36 semanas.

( ) 37-40 semanas.

( ) =241 semanas.

( ) Nao sei, mas foi antes do tempo esperado

( ) N&o sei, mas foi no tempo esperado

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro n&o responder.

** Os participantes podem deixar em branco caso nao saibam responder ou

prefiram nao responder

6. A crianca precisou de internagao?
() Sim.
( ) Nao.
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( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.

7. Sua crianca recebeu um diagndstico médico?
( ) Sim. Qual?
( ) Néo.

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.
** Os participantes podem deixar em branco caso nao saibam responder ou

prefiram ndo responder.

8. Quando vocé soube que a crianca precisaria de profissionais para ajuda-
la no seu desenvolvimento motor?

( ) Eu soube no pré-natal.

( ) Eu soube quando nasceu.

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.

9. Qual foi a sua atitude ao saber que a sua criangca precisaria ser
acompanhada por equipe multiprofissional? (selecione todas que se
aplicam)

( ) Continuei com 0 mesmo médico, pois me senti segura e fui orientada.

( ) Eu me senti frustrado e triste, e ndo procurei ajuda.

( ) Levei um tempo para aceitar as informacdes e sé depois de algum tempo
busquei ajuda.

( ) Apesar da minha inseguranca sobre 0 que aconteceria, eu busquei
tratamento para a crianga.

( ) Busquei por mais informacdes em sites/ redes sociais/ revistas.

( ) Procurei ajuda de familias com criangas com o mesmo diagnostico.

( ) Outra:
( ) N&o sei responder qual foi a minha atitude.

( ) Prefiro ndo responder.
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10. O profissional da saude que atendeu a crianca lhe explicou sobre o
possivel desenvolvimento motor?

() Sim.

( ) Néo.

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro n&o responder.

PARTE Il - Caracterizacdo do servico e percepcao de familiares quanto ao

servico recebido

11. Qual era a idade da crianca quando foi inserida em um programa de
intervencédo precoce?

( ) 0 a3 meses.

( ) 3 a6 meses.

()7al2meses.

( ) Mais de 1 ano.

( ) Mais de 1 ano e meio de idade.

( ) Mais de 2 anos.

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.

12. O atendimento em intervengdo precoce que a crianca recebe é:
( ) Rede Publica.

( ) Rede Privada, mas tenho auxilio financeiro para atendimento.

( ) Plano de Saude.

( ) Particular.

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro n&o responder.

13. Onde a crianca esta sendo atendida?
( ) Escola.

( ) Hospital.

( ) Clinica.

( ) Unidade Basica de Saude.
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( ) Domicilio.

( ) Outro lugar:

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro n&o responder.

14. Quem sé&o os profissionais de saude envolvidos no programa de
intervencgédo precoce? (Selecione todas o que se aplicam)

( ) Médica (o).

( ) Enfermeira (0).

( ) Técnica (o) de Enfermagem.

( ) Fisioterapeuta.

( ) Professora.

( ) Terapeuta Ocupacional.

( ) Psicologa (o).

( ) Fonoaudidloga (0).

( ) Outro:

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.

15. Vocé teve a oportunidade de mencionar suas necessidades/desejos
para o desenvolvimento da sua crian¢a ao profissional de saude?

( ) Sim, o profissional me permitiu falar sobre o que desejo/espero para a minha
crianga.

( ) Nao tive oportunidade.

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.

16. Vocé participou com o profissional de saude paratracar os objetivos da
intervencédo da sua crianga?

( ) Sim, as metas foram estabelecidas de acordo com minhas necessidades e 0
gue o profissional percebia para meu filho.

( ) N&o, mesmo relatando minhas necessidades/desejos.

( ) Néo, acho que os profissionais de saude sabem o que é importante para o

meu filho.
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( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro n&o responder.

17. Como é o seu comportamento enquanto a sua crianga recebe as
sessfes de intervencao?

( ) Deixo sozinho com o (s) profissional (is) e aproveito para fazer outra coisa.

( ) Deixo sozinho com o (s) profissional (is), mas as vezes dou uma olhada na
sessao.

( ) Observo atentamente, mas ndo me envolvo na sessao.

( ) Participo ativamente da sesséo, auxiliando o profissional de saude.

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.

18. Quao satisfeito vocé estd com o0 servico que sua crianca estéa
recebendo?

( ) Nao satisfeito.

( ) Satisfeito.

() Muito satisfeito.

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.

19. Vocé gostaria de uma abordagem diferente no atendimento que a sua
crianca esta recebendo?

( ) Sim, gostaria de liberdade para falar minhas necessidades/ percepcdes

( ) Sim, gostaria que o atendimento fosse diferente do oferecido.

( ) Nao, estou satisfeita com o atendimento.

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro n&o responder.
PARTE Il - OrientacOes das atividades no ambiente domiciliar
20. Vocé recebelrecebeu orientacdes de como realizar atividades com a

crianga em casa?
() Sim.
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( ) Néo.
( ) Nao sei responder.
( ) Prefiro ndo responder.

21. Vocé realizal/realizou orientacdes no ambiente domiciliar?
() Sim

Se sim: Sobre orientagbes no ambiente domiciliar, selecione a que melhor se
aplica:
( ) Porque podemos atingir as metas com mais facilidade.

( ) Porgue quero participar ativamente do processo de desenvolvimento.

( ) Porgque quero cumprir o que foi orientado.

( ) Nao

Se ndo: Sobre nao realizar orientacdes no ambiente domiciliar, selecione a que
melhor se aplica:
( ) Nao tenho tempo.

( ) Nao acho necessario, pois ele ja recebe atendimento.
( ) N&o gosto de fazer essas atividades em casa.
( ) Ele (a) ndo gosta, entéo nao faco.

( ) Nao sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.

22. Sevocérespondeu SIM na pergunta anterior, quanto tempo vocé realiza
as orientacfes diariamente com seu filho?

( ) Menos de 15 minutos/dia.

( ) 15-20 minutos/dia.

( ) 30-40 minutos/dia.

( ) Mais de 40 minutos/dia.

( ) N&o sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.

23. Vocé sente que o profissional que atende sua crianca € solidario
qguando vocé relata algumadificuldade em realizar atividades com acrianga
em casa?

() Sim.
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() Néo.
() Nao sei responder.
() Prefiro n&o responder.

PARTE V — Caracteristicas socioecondmicas dos familiares

24.Vocé é o familiar que fica com a crianga a maior parte do tempo?
() Sim.

( ) Nao.

() Néo sei responder.

() Prefiro ndo responder.

25. Com que género vocé se identifica?
( ) Feminino.
() Masculino.
( ) Outro:

() Nao sei responder.

( ) Prefiro ndo responder.

26. Com que racaou cor vocé seidentifica? Selecione todas que se aplicam
( ) Branco.

() Negro ou Preto.

( ) Pardo.

( ) Indigena.

() Asiatico ou Amarelo.
() Nao sei responder.
() Prefiro ndo responder.

27. Quantos adultos vivem na sua casa?
() 1-2 adultos.

( ) 3-4 adultos.

( ) 5-6 adultos.

( ) Mais do que 7 adultos.

() Nao sei responder.
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( ) Prefiro ndo responder.

28. Qual é o nivel de escolaridade do familiar que fica a maior parte do
tempo com a crianga?

) Ensino Fundamental incompleto.

) Ensino Fundamental completo.

) Ensino Médio completo.

) Ensino técnico completo.

(

(

(

(

() Ensino superior completo.
( ) Pos-Graduacdo completo.
( ) N&o sei responder.

(

) Prefiro ndo responder.

29. Quantas criangas de 0-12 anos moram na casa, incluindo a crianca
deste questionério?

()1
()2
()3

()4
( ) Mais do que 4.

() Nao sei responder.

() Prefiro ndo responder.
30. Qual arenda mensal total da familia?
) 1 a 2 salarios minimos.

) 3 a 4 salarios minimos.

) 7 ou mais salarios minimos.

(
(
( ) 5 a 6 salarios minimos.
(
() Nao sei responder.

(

) Prefiro ndo responder.

31. Qual estado vocé reside?

** Os participantes podem deixar em branco caso nao saibam responder ou

prefiram ndo responder
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Muito obrigado pela sua participacédo. Vocé contribuiu para a busca de um melhor
atendimento de intervencdo precoce a crianca e aos familiares. Caso tenha
duvidas sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato, por e-mail, com as
pesquisadoras:
Andrea Baraldi Cunha - andreabc@udel.edu - +1 (302) 333-6365
lara Vieira Ramos - iara_ramos_@hotmail.com - +55 (62) 98160-6223


mailto:andreabc@udel.edu
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Apéndice 4 - Questionario destinado aos profissionais da saude

Questionario para profissionais de saude
Vocé esta convidado (a) a participar deste estudo, de maneira voluntaria,
gue objetiva caracterizar o perfil de atendimento ofertado as criangas com atraso
no desenvolvimento neuropsicomotor. Estamos empenhados em manter a

confidencialidade da sua identificagéo.

1. Vocé trabalhou ou trabalha em servi¢os de intervencao precoce ha pelo
menos 3 meses?

() Sim.

() Nao.

** Se a resposta for Ndo a pergunta 1 a entrevista sera encerrada, e 0
participante sera direcionado para a secao de agradecimentos e/ou sera
informado que esta pesquisa é direcionada a profissionais de saude que atuam
ha pelo menos 3 meses ou estdo atualmente prestacdo de servicos de

intervencao precoce.

[NOTA: Tudo em (**) ndo sera listado na pesquisa]

Parte | - Formacgéo profissional

2. Qual é a sua formacéao?

( ) Professor (a).

( ) Enfermeira (0).

( ) Técnica (o) de Enfermagem.
( ) Fisioterapeuta.

( ) Terapeuta ocupacional.

( ) Agente de saude.

( ) Psicélogo (a).

( ) Fonoaudi6logo (a).

( ) Assistente social.

( ) Outro, por favor, especifique:
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( ) Prefiro n&o responder.

3. Qual é a sua maior titulacdo?
( ) Técnico.

( ) Graduacao.

( ) Especializagao.

( ) Mestrado.

( ) Doutorado.

( ) Prefiro ndo responder.

4. Quais cursos de aperfeicoamento vocé fez na area de Pediatria, por
favor, especifique:

Se vocé fez algum curso na area de pediatria (mais de 8 horas), por favor,
especifique.

** Os participantes podem deixar em branco caso ndao saibam responder ou

prefiram ndo responder.

5. Ha quanto tempo (em anos) vocé trabalha na intervencéao precoce?
( ) Menos de 1 ano.

( ) 1-2 anos.

( ) 3-5 anos.

( ) 6-8 anos.

( ) Mais de 6 anos.

( ) Eu ndo sei como responder.

( ) Prefiro ndo responder.

6. Qual é a sua carga horéaria semanal na intervencéo precoce?
( ) Menos 10h/ semana.

( ) 10 - 20h/ semana.

() 21 - 40 h/ semana.
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( ) Mais de 40h/ semana.
( ) Eu n&o sei como responder.

( ) Prefiro ndo responder.

7. Onde € o0 seu ambiente de trabalho na intervencéo precoce?
( ) Unidade de Terapia Intensiva Neonatal/ Pediatrica.

( ) Ambulatério.

( ) Consultorio.

( ) Sistema escolar.

( ) Clinica.

() Outro. Por favor, especifique:

8. Seu atendimento na intervencao precoce se da por meio do:
( ) Sistema publico.

( ) Sistema privado.

( ) Plano de saude.

( ) Privado/ plano de saude e publico.

( ) Eu n&o sei como responder.

( ) Prefiro ndo responder.

9.Se vocé trabalha com uma equipe de profissionais, selecione todos que
se aplicam:

( ) Nao trabalho em equipe.

( ) Professor (a).

( ) Enfermeira (0).

( ) Técnica (o) de Enfermagem.
( ) Fisioterapeuta.

( ) Terapeuta ocupacional.

( ) Agente de saude.

( ) Psicélogo (a).

( ) Fonoaudi6logo (a).

( ) Assistente social.

( ) Outro, por favor, especifique:

( ) Prefiro ndo responder.
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Parte Il - Envolvimento dos familiares na intervencao precoce e percepcao
de profissionais de saude sobre os servigos

10. Qual a idade da maioria das criancas que vocé acompanha em seu
trabalho?

( ) até 1 ano.

()1a2anos.

( )3 abanos.

( ) 6 anos ou mais.

( ) Eu nado sei como responder.

( ) Prefiro n&o responder.

11. Antes de iniciar os cuidados em intervengcdo precoce, vocé conversa
sobre seus objetivos terapéuticos com os familiares?

() Sim.

( ) Nao.

( ) Eu ndo sei como responder.

( ) Prefiro ndo responder.

12. Ao estabelecer metas de intervencao para a crianca, vocé considera as
necessidades/desejos dos familiares?

() Sim.

( ) Na maioria das vezes sim.

( ) Nao.

( ) Eu ndo sei como responder.

( ) Prefiro ndo responder.

13. Qual é o comportamento da maioria dos familiares durante os
procedimentos de intervencao precoce?

( ) Ficam ao lado, observando a sesséao.

( ) Esperam em sala de espera até o final da sesséao.

( ) Participam efetivamente da sesséo.

( ) Eu n&o sei como responder.

( ) Prefiro ndo responder.
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14. Vocé recomenda atividades para os familiares realizarem em casa?
( ) Sempre oriento a realizar atividades em casa.

( ) Na maioria das vezes recomendo.

( ) Recomendo, quando percebo que os familiares se interessam.

( ) Nao recomendo.

( ) Eu n&o sei como responder.

( ) Prefiro n&o responder.

15. Como os familiares tém se envolvido no processo de seguir as
instrucdes para realizar as atividades no domicilio?

( ) Percebo que a maioria ndo esté interessada.

( ) Percebo que a maioria esta interessada e aberta a receber orientagdes.

( ) Percebo que metade esta interessada, e metade nao.

( ) Eu nado sei como responder.

( ) Prefiro n&o responder.

16. A maioria dos familiares relatam para vocé as dificuldades em realizar
as orientacdes em casa?
() Sim.

( ) N&o.
( ) Percebo que metade sim, e metade néo.
( ) Eu ndo sei como responder.

( ) Prefiro ndo responder.

17. Se sim para a questdo anterior, as dificuldades relatadas se referem a:
( ) Dificuldade de compreenséo das orientagoes.

( ) Disposicéao/falta de tempo em realizar as orientagdes.

( ) Dificuldade de incorporar as orientagdes na rotina.

( ) Eu ndo sei como responder.

( ) Prefiro n&o responder.

18. A maioria dos familiares se comprometem a realizar as atividades
recomendadas em casa?
( ) Sim, estdo sempre fazendo perguntas ou se engajando na realizacdo de

atividades.
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( ) Néo, relatam dificuldades na realizacao das atividades ou ndo se esforcam
para aprender.

( ) Percebo que metade sim, e metade néo.

( ) Eu ndo sei como responder.

( ) Prefiro n&o responder.

19. Suas condi¢Bes/ambiente de trabalho s&o favoraveis para fornecer
cuidados adequados as criancas e aos familiares?
() Sim.
Se sim, selecione tudo o que se aplica
( ) Tenho muitos recursos terapéuticos disponiveis.
( ) Posso atender as demandas.
( ) Tenho notado bons resultados.
( ) Familiares dao um feedback positivo.
Outro

( ) Nao
Se nao, selecione tudo o que se aplica

( ) Falta de recursos terapéuticos.

( ) Precisaria de mais tempo com a familia semanalmente para que o
cuidado fosse efetivo.

( ) Familiares dao feedback negativo.

( ) Devido aos problemas que as familias enfrentam, elas ndo conseguem
se comprometer com o cuidado da crianca de forma efetiva.
( ) Eu ndo sei como responder.

( ) Prefiro ndo responder.

20. Quao satisfeito vocé esta com seu ambiente de trabalho?
( ) N&o satisfeito.

( ) Satisfeito.

( ) Muito satisfeito.

( ) Eu ndo sei como responder.

( ) Prefiro n&o responder.
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PARTE Ill - Informacdes demogréaficas e socioeconémicas

21. Com qual género vocé se identifica?
( ) Feminino.
( ) Masculino.
( ) Outro:
( ) Prefiro ndo responder.

22. Qual é a sua faixa etaria?
( ) Menos de 20 anos.

()20 - 25 anos.

()26 - 30 anos.

() 31-35anos.

( ) 36 - 40 anos.

( )41 -50 anos.

( ) Mais de 50 anos.

( ) Prefiro ndo responder.

23. Com qual ragca vocé se identifica (selecione todas que se aplicam)?
( ) Branco.

( ) Negro/Preto.

( ) Pardo.

( ) Indigena.

( ) Asiatico ou Amarelo.

( ) Outro.

( ) Eu ndo sei como responder.

( ) Prefiro ndo responder.

24. Qual é a média da sua renda familiar?
( ) 1-3 salarios.

( ) 4-5 salarios.

( ) 6-8 salarios.

( ) 9 ou mais salarios.

( ) Prefiro ndo responder.
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25. Qual estado vocé reside?

** Os participantes podem deixar em branco caso nao saibam responder ou

prefiram ndo responder

Obrigado pela sua participacdo. Vocé esta contribuindo para encontrar caminhos
para uma melhor relagdo terapeuta-familiar na intervencdo precoce e para
buscar condi¢gBes favoraveis de trabalho neste campo. Se vocé tiver duvidas
sobre este estudo, vocé pode entrar em contato com os pesquisadores por e-
mail:

Andrea Baraldi Cunha - andreabc@udel.edu - +1 (302) 333-6365

lara Vieira Ramos - iara_ramos_@hotmail.com - (62) 98160-6223


mailto:andreabc@udel.edu
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Apéndice 5 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos familiares

Universidade de Brasilia
Faculdade de Ceilandia

Programa de Pé6s-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitagdo

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Titulo da pesquisa: Caracterizacao de servico em intervencédo precoce:
Envolvimento de familiares e profissionais da saude de criancas com atraso no

desenvolvimento motor

Caro (a) senhor (a), se vocé tem filho (a) ou crianga (S) com menos de 4
anos de idade, esta em atendimento em intervencdo precoce e mora no Brasil,
vocé esta sendo convidado (a) a participar desta pesquisa, sob a
responsabilidade da pesquisadora lara Vieira Ramos.

O objetivo desta pesquisa € verificar a opinido de familiares de criancas,
acerca da intervencéo precoce que recebe. A pesquisa se justifica na intencéo
de ajudar a um melhor atendimento aos familiares, ouvindo as suas experiéncias,
necessidades e desejos acerca do atendimento em intervengao precoce.

O (a) senhor (a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes da
pesquisa e quando houver necessidade, e lhe asseguramos que 0 Sseu home nao
sera mencionado em momento algum, manteremos 0 mais rigoroso sigilo pela
omissao total de quaisquer informacdes que permitam identifica-lo (a).

Para a realizacdo desta pesquisa, a sua participacdo sera em responder
0 questionario virtual (na Internet), intitulado “Questionario de caracterizagao de
servico em intervencgéo precoce”, composto por 31 questdes e sao divididas em
4 partes: 1) caracteristicas da crianca e percepcao de familiares sobre o
diagndstico e 0 seu desenvolvimento; 2) caracterizacao do servigo e percepcao
de familiares quanto ao servigco recebido; 3) orientagcdes das atividades no
ambiente domiciliar e 4) caracteristicas socioeconémicas dos familiares. Em
cada questdo vocé podera escolher uma resposta e o tempo previsto para
responder serd em torno de 15-20 minutos. Todas as questdes apresentadas no

questionario, séo relevantes, entretanto fica a seu critério respondé-las ou néo.
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O acesso ao questionario seré pelo software Qualtrics, e este apresenta
alto nivel de confiabilidade e seguranca, mantendo em sigilo as respostas
fornecidas. Quanto as questdes, o0 acesso sera permitido somente apos leitura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e sua concordancia em
participar do estudo.

Sua participagdo nesta pesquisa ndo acarretara riscos fisicos ou morais a
vocé. No entanto, como se trata do preenchimento de um questionario, é
possivel que vocé se sinta entediado (a) ou cansado (a) durante o
preenchimento. Caso isto ocorra, 0 questionario podera ser salvo
momentaneamente, através de um click no botao “salvar”, para que vocé possa
preenché-lo em outro momento a partir de onde parou, desde que vocé nao
feche a pagina.

Também ha risco de vocé se sentir incomodado (a) com alguma pergunta,
apesar das respostas anénimas. Se isto ocorrer, vocé podera entrar em contato
anonimamente e por prazo indeterminado com as pesquisadoras, para buscar
orientacdes e tirar as suas duvidas sobre a intervencao precoce.

A participacdo na pesquisa € voluntaria e anbnima, ou seja, sem
necessidade de identificagdo, sendo que nenhuma informacéo pessoal de
identificagdo sera solicitada durante estes contatos. Vocé também podera
desistir do preenchimento a qualguer momento, sem quaisquer prejuizos a voce.

O (a) senhor (a) pode optar por ndo responder qualquer questao que lhe
traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer
momento sem nenhum prejuizo.

N&do ha despesas pessoais que precise arcar, caso se disponha a
participar da pesquisa. A sua participacao nesta pesquisa nao garante beneficios
financeiros, mas de acordo com a Resolu¢cdo CNS/MS n.° 466/2012 em caso de
gastos decorrentes de sua participacdo na pesquisa, vocé (e seu acompanhante,
se houver) sera ressarcido (a). Em caso de eventuais danos decorrentes de sua
participacdo na pesquisa, vocé sera indenizado (a).

Solicitamos que o (a) senhor (a), mantenha em seus arquivos pessoais
uma copia do documento em questdo e do questionario da pesquisa

Os resultados da pesquisa seréao divulgados na Faculdade de Ceilandia
na Universidade de Brasilia, podendo ser publicados posteriormente. Todas as

informacdes coletadas sO poderdo ser utilizadas para andlise de dados,
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estatisticos, cientificos ou didaticos. Os dados deste estudo néo seréo utilizados
em outras pesquisas. Ao término do estudo, todo o material da pesquisa ficara
guardado por 5 anos e depois serd eliminado. Ao descartar as informacdes,
estas serdo apagadas permanentemente do computador (informacdes
eletrbnicas, como as resultantes do questionario) ou destruidas (informacdes
fisicas como papéis impressos ou anotacdes), garantindo-se que pessoas que
ndo fazem parte da equipe néo terdo como acessa-las. Caso queira obter os
resultados da pesquisa, 0 senhor (a) poderd entrar em contato com as
pesquisadoras ou apenas clicar na op¢ao optativa, ao final do questionario, para
receber os resultados via e-mail.

Se o (a) senhor (a) tiver qualquer davida em relagdo a pesquisa ou tenha
aceitado a participacdo no estudo e decida descontinuar a participacdo, vocé
poderd entrar em contato, por e-mail ou telefone, com a equipe de pesquisa:
Pesquisadora principal (responsavel) lara Vieira Ramos
(iara_ramos_@hotmail.com; +55 (62) 98160.6223); Andréa Baraldi Cunha
(abaraldicunha@unmc.edu; +1 (302) 333-6365). E no endereco: Rua Colbnia -
Jardim Novo Mundo - Campus Il PUC Goias. Nao € necessario se identificar, a
ligacdo podera ser andnima.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade
de Ceilandia (CEP/FCE) da Universidade de Brasilia. O CEP é composto por
profissionais de diferentes areas cuja funcdo € defender os interesses dos
participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As davidas com relacao
a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser

esclarecidas pelo telefone (61) 3107-8434 ou e-mail cep.fce@gmail.com, horario

de atendimento das 14h as 18h, de segunda a sexta-feira. O CEP/FCE se
localiza na Faculdade de Ceilandia, Sala AT 07/66 — Prédio da Universidade de
Brasilia — Centro Metropolitano, conjunto A, lote 01, Brasilia — DF. CEP 72220-
900.

Vocé aceita participar?
( ) Sim
( ) Néo


mailto:iara_ramos_@hotmail.com
mailto:cep.fce@gmail.com
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lara Vieira Ramos
Pesquisadora Responsavel

Para obter copia do TCLE, clique no link abaixo:
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Apéndice 6 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos profissionais da

saude

Universidade de Brasilia
Faculdade de Ceilandia

Programa de Pé6s-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitagdo

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Titulo da pesquisa: Caracterizacao de servico em intervencao precoce:
Envolvimento de familiares e profissionais da saude de criancas com atraso no

desenvolvimento motor

Caro (a) profissional da saude, se vocé presta atendimento em
intervencao precoce e mora no Brasil, vocé esta sendo convidado (a) a participar
desta pesquisa, sob a responsabilidade da pesquisadora lara Vieira Ramos.

O objetivo desta pesquisa €é verificar a opinido dos profissionais da area
de saude, acerca do atendimento prestado, em intervencao precoce. A pesquisa
se justifica com a intencao de identificar fatores que possam estar conduzindo o
atendimento do profissional, como condi¢des de trabalho, formacao profissional
e relacionamento com os familiares das criangas.

Para a realizacdo desta pesquisa, a sua participacdo serd em responder
0 questionario virtual (na Internet), intitulado “Questionario de caracterizagéao de
servico em intervencédo precoce”, composto por 25 questdes e sao divididas em
3 partes: 1) formacéo profissional; 2) envolvimento dos familiares na intervencéo
precoce e percepcdo de profissionais de saude sobre os servicos e 3)
informacdes demograficas e socioeconémicas.

O acesso ao questionario sera pelo software Qualtrics, e este apresenta
alto nivel de confiabilidade e seguranca, mantendo em sigilo as respostas
fornecidas. Quanto as questdes, 0 acesso sera permitido somente apos a leitura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e sua concordéncia em
participar do estudo.

Sua participacao nesta pesquisa nao acarretara riscos fisicos ou morais a

vocé. No entanto, como se trata do preenchimento de um questionario, é
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possivel que vocé se sinta entediado (a) ou cansado (a) durante o
preenchimento. Caso isto ocorra, 0 questionario podera ser salvo
momentaneamente, através de um click no botao “salvar”, para que vocé possa
preenché-lo em outro momento a partir de onde parou, desde que vocé nao
feche a pagina.

Também ha risco de vocé se sentir incomodado (a) com alguma pergunta,
apesar das respostas an6nimas. Se isto ocorrer, vocé podera entrar em contato
anonimamente e por prazo indeterminado com as pesquisadoras, para buscar
orientacdes e tirar as suas duvidas sobre a intervencao precoce.

A participacdo na pesquisa é voluntaria e andnima, ou seja, sem
necessidade de identificagdo, sendo que nenhuma informacéo pessoal de
identificacdo sera solicitada durante estes contatos. Vocé também podera
desistir do preenchimento a qualguer momento, sem quaisquer prejuizos a voce.
O (a) senhor (a) pode optar por nao responder qualquer questdo que Ihe traga
constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer
momento sem nenhum prejuizo.

N&do ha despesas pessoais que precise arcar, caso se disponha a
participar da pesquisa. A sua participacdo nesta pesquisa ndo garante beneficios
financeiros, mas de acordo com a Resolu¢cdo CNS/MS n.° 466/2012 em caso de
gastos decorrentes de sua participagcdo na pesquisa, vocé (e seu acompanhante,
se houver) sera ressarcido (a). Em caso de eventuais danos decorrentes de sua
participacdo na pesquisa, vocé sera indenizado (a).

Solicitamos que o (a) senhor (a), mantenha em seus arquivos pessoais
uma cépia do documento em questdo e do questionario da pesquisa.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Faculdade de Ceilandia
na Universidade de Brasilia, podendo ser publicados posteriormente. Todas as
informacdes coletadas sO poderdo ser utilizadas para analise de dados,
estatisticos, cientificos ou didaticos. Os dados deste estudo ndo seréo utilizados
em outras pesquisas. Ao término do estudo, todo o material da pesquisa ficara
guardado por 5 anos e depois serd eliminado. Ao descartar as informacdes,
estas serdo apagadas permanentemente do computador (informacdes
eletrbnicas, como as resultantes do questionario) ou destruidas (informacdes
fisicas como papéis impressos ou anotagdes), garantindo que pessoas que nao

fazem parte da equipe ndo terdo como acessa-las. Caso queira obter os
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resultados da pesquisa, 0 senhor (a) podera entrar em contato com as
pesquisadoras ou apenas clicar na op¢éo optativa, ao final do questionario, para
receber os resultados via e-mail.

Se o (a) senhor (a) tiver qualquer davida em relacéo a pesquisa ou tenha
aceitado a participacdo no estudo e decida descontinuar a participacdo, vocé
podera entrar em contato, por e-mail ou telefone, com a equipe de pesquisa:
Pesquisadora principal (responsavel) lara Vieira Ramos
(lara_ramos_@hotmail.com; +55 (62) 98160-6223); Andréa Baraldi Cunha
(abaraldicunha@unmc.edu; +1 (302) 333-6365). E no endereco: Rua Colbnia -
Jardim Novo Mundo - Campus Il PUC Goiés. Nao é necessério se identificar, a
ligacdo podera ser andnima.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade
de Ceilandia (CEP/FCE) da Universidade de Brasilia. O CEP é composto por
profissionais de diferentes areas cuja funcdo é defender os interesses dos
participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As duvidas com relacéo
a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser

esclarecidas pelo telefone (61) 3107-8434 ou e-mail cep.fce@gmail.com, horério

de atendimento das 14h as 18h, de segunda a sexta-feira. O CEP/FCE se
localiza na Faculdade de Ceilandia, Sala AT 07/66 — Prédio da Universidade de
Brasilia — Centro Metropolitano, conjunto A, lote 01, Brasilia — DF. CEP 72220-
900.

Vocé aceita participar?
() Sim
( ) Nao

lara Vieira Ramos
Pesquisadora Responsavel

Para obter copia do TCLE, cligue no link abaixo:


mailto:iara_ramos_@hotmail.com
mailto:cep.fce@gmail.com
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Apéndice 7 - Frequéncia e porcentagem de respostas do questionario para os familiares. Parte
I: Caracteristicas da crianca e percepcao dos familiares sobre o diagndstico e desenvolvimento
da crianca. Parte Il: Caracteristicas do servico e percepcao dos familiares quanto ao servigo
recebido. Parte lll: Orientacdes de atividades para o ambiente domiciliar.

Categoria
Subcategoria N (%)

Parte | - Caracteristicas da crianca e percepcdo dos familiares sobre o diagndstico e
desenvolvimento da crianca

Grau de parentesco com a criancga

Mae 12 (75)
Pai 1 (6,25)
AvO/Avo 1(6,25)
Outros (n&o foi mencionado) 1(6,25)

Ano de nascimento da crianca

Ano 2019 3 (18,75)
Ano 2020 4 (25)

Ano 2021 5 (31,25)
Ano 2022 2 (12,50)
Ano 2023 2 (12,50)

Idade gestacional

< 28 semanas 1(6,25)
28-32 semanas 0

32-34 semanas 1(6,25)
34-36 semanas 3 (18,75)
37-40 semanas 8 (50)

> 41 semanas 1(6,25)
N&o sei, mas foi antes do tempo esperado 0

N&o sei, mas foi no tempo esperado 0

N&o sei responder 1(6,25)
Prefiro ndo responder 1(6,25)

A crianca foi internada no pos-parto imediato
Sim 8 (50)
N&o 7 (43,75)
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Prefiro ndo responder 1(6,25)

A crianca apresenta diagnostico médico

Sim 10 (62,50)
Nao 5 (31,25)
Prefiro ndo responder 1(6,25)

Qual o diagndstico médico da crianca

Sindrome de Down 5 (31,25)
Paralisia Cerebral 2 (12,50)
PIG 1 (6,25)
Microcefalia 1(6,25)
Toxoplasmose 1(6,25)
Em branco 6 (37,50)

Momento em que receberam informacédo sobre a necessidade de profissionais da saude
para auxiliar no desenvolvimento da crianca

Soube quando nasceu 7 (43,75)
Soube no pré-natal 3 (18,75)
Outros 5 (31,25)

Com 6 meses que eu vir que ela ndo estava desenvolvendo

(vazio)

O diagnadstico recebemos aos 03 anos de vida dele ,fechado

(Por ela ser prematura e ter sido hospitalizada com 4 meses, atrasou um pouco 0
desenvolvimento)

(Soube com 10 meses)

Prefiro ndo responder 1(6,25)

Atitude dos familiares diante da informag&o sobre a necessidade de profissionais de
saude para auxiliar no desenvolvimento da crianca

Continuei com 0 mesmo médico, pois me senti segura e fui orientada 6 (24)

Apesar da minha inseguranca sobre o que aconteceria, eu busquei tratamento para a crianca 7 (28)

Busquei por mais informacdes em sites/ redes sociais/ revistas 5 (20)
Levei um tempo para aceitar as informacgdes e so depois de algum tempo busquei ajuda 14
Procurei ajuda de familias com criangas com o mesmo diagnostico 3(12)
Outros 14

Prefiro ndo responder 2 (8)



Informacdo a respeito do progndstico da crianca
Sim
N&o

Prefiro ndo responder

11 (68,75)
3 (18,75)
2 (12,50)
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Parte Il - Caracteristicas do servico e percepcao dos familiares quanto ao servigo recebido

Idade da criangca quando inserida em um programa de intervencgao precoce

0 a 6 meses

7 a 12 meses

Mais de 1 ano

Mais de 1 ano e meio de idade
Mais de 2 anos

N&o sei responder

Prefiro ndo responder

Sistema de saude que fornece intervencdo para a crianca
Rede publica
Sistema Privado

Prefiro ndo responder

Local de atendimento que fornece intervengao para a crianga
Hospital
Clinica
Unidade Basica de Saude
Escola
Outros

Prefiro ndo responder

Profissionais envolvidos no programa de intervencao precoce
Médico(a)
Fisioterapeuta
Terapeuta Ocupacional
Fonoaudiologia
Professor
Psicélogo(a)
Enfermeiro(a)

Outros

8 (50)

5 (31,25)
0

2 (12,50)
0

0

1 (6,25)

13 (81,25)
3 (18,75)
1 (6,25)

4 (22,22)
6 (33,33)
2 (11,11)
1 (5,56)
4 (22,22)
1 (5,56)

8 (14,55)
14 (25,45)
8 (14,55)
12 (21,82)
4(7,27)
4(7,27)
1(1,82)

3 (5,45)
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Prefiro ndo responder 1(1,82)

Oportunidade de mencionar as necessidades ao profissional da sadde em relagcdo ao
desenvolvimento da crianga

Sim, o profissional me permitiu falar sobre o que desejo e/ou espero para a minha crianca 13 (81,25)

N&o tive oportunidade 0 (0)
N&o sei responder 1(6,25)
Prefiro ndo responder 2 (12,50)

Relacao familia-profissional na tomada de decisdo dos objetivos da intervencao

Sim, as metas foram estabelecidas de acordo com minhas necessidades e o que o profissional percebia

para meu filho 13 (81,25)
N&o, mesmo relatando minhas necessidades/desejos 0
N&o, acho que os profissionais de salide sabem o que é importante para o meu filho 0
N4&o sei responder 0
Prefiro ndo responder 3 (18,75)

Comportamento do familiar enquanto a crianga recebe as sessdes de intervencgéao

Deixo sozinho com o(s) profissional(is) e aproveito para fazer outra coisa 2 (12,50)
Deixo sozinho com o(s) profissional(is), mas as vezes dou uma olhada na sessao 0
Observo atentamente, mas ndo me envolvo na sessdo 4 (25)
Participo ativamente da sesséo, auxiliando o profissional de satde 5(31,25)
N4&o sei responder 0

Prefiro ndo responder 3 (18,75)
Outros 2 (12,50)

Nivel de satisfacdo quanto ao atendimento que recebe

N&o satisfeito 0
Satisfeito 6 (37,50)
Muito satisfeito 8 (50)
N&o sei responder 0

Prefiro ndo responder 2 (12,50)

Expectativa da familia em relacéo a experiéncia do atendimento em IP

Sim, gostaria de liberdade para falar minhas necessidades/ percepctes 2 (12,50)
Sim, gostaria que o atendimento fosse diferente do oferecido 2 (12,50)
N&o, estou satisfeita com o atendimento 10 (62,50)
N&o sei responder 0

Prefiro ndo responder 2 (12,50)
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PARTE Il - Orientagdes de atividades para o ambiente domiciliar

Recebeu e/ou recebe orientagdes de atividades para realizar no ambiente domiciliar

Sim 13 (81,25)
N&o 0

N&o sei responder 0

Prefiro ndo responder 2 (12,50)
Em branco 1 (6,25)

Realizou e/ou realiza as orientacfes de atividades para realizar no ambiente domiciliar

Sim 12 (75)
Nzo 1 (6,25)
N&o sei responder 0
Prefiro ndo responder 2 (12,50)
Em branco 1(6,25)
Se sim, responda:
Eu realizo, porque podemos atingir as metas com mais facilidade 4 (33,33)
Eu realizo, porque quero participar ativamente do processo de desenvolvimento 4 (33,33)
Eu realizo, porque quero cumprir o que foi orientado 3 (25)
Outros 1(8,33)
Duracédo das atividades realizadas diariamente com a sua crianca
Menos de 15 minutos/dia 2 (12,50)
15-20 minutos/dia 4 (25)
30-40 minutos/dia 4 (25)
Mais de 40 minutos/dia 1(6,25)
N&o sei responder 1(6,25)
Outros 1(6,25)
Em branco 3 (18,75)
Prestatividade do profissional de saude
Sim 14 (87,50)
N&o 0
Prefiro ndo responder 1(6,25)
Em branco 1(6,25)

Fonte: Resultados da dissertacéo de lara Vieira Ramos. (N) = frequéncia de respostas e (%) =
porcentagem com relacdo ao numero total das respostas.
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Apéndice 8 - Frequéncia e porcentagem de respostas do questionario de profissionais da saude:
Parte I: Formacao dos profissionais e Parte II: Envolvimento dos familiares na intervencao
precoce e percepcao dos profissionais da saude sobre os servigos.

Categoria
Subcategoria N (%)

Parte | — Formacao profissional

Formacao
Professor (a)
Enfermeira (0) 1 (3,70)
Técnica (0) de Enfermagem 0
Fisioterapeuta 18 (66,67)
Terapeuta ocupacional 2 (7,41)
Agente de saude 0
Psicélogo (a) 1 (3,70)
Fonoaudiologo (a) 3 (11,11)
Assistente social 0
Outros 1 (3,70)
Psicopedagogo
Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Maior Titulacao
Técnico 0
Graduacéao 1 (3,70)
Especializacao 17 (62,96%)
Mestrado 5 (18,52)
Doutorado 3 (11,11)
Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Formacao Complementar
Sim 13  (48,15)
Vazio (ndo responderam) 14 (51,85)
Aperfeicoamento em intervencéo precoce 6 (20,69)
Especializacdo em Neuropediatria 7 (24,14)
Curso de Treinamento Locomotor 1 (3,45)
HINE 1 (3,45)
GMA 1 (3,45)
IMP 1 (3,45)
Desenvolvimento tipico 1 (3,45)
Bobath 4 (13,79)
Integracgéo sensorial 2 (6,90)
TCI 1 (3,45)
Pediasuit 1 (3,45)
Especializacdo em Intervencgédo precoce no autismo 1 (3,45)
Especializacdo em Psicomotricidade 1 (3,45)
RTA 1 (3,45)
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Tempo (em anos) que trabalha na intervencao precoce

Menos de 1 ano 1 (3,70)
1-5 anos 9 (33,33)
6-9 anos 4 (14,81)
Mais de 10 anos 11 (40,74)
Eu ndo sei como responder 1 (3,70)
Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Carga horéria semanal na intervencdo precoce
Menos 10 h/ semana 5 (18,52)
10 - 20 h/semana 11 (40,74)
21-40 h/semana 8 (29,63)
Mais de 40 h/ semana 1 (3,70)
Eu ndo sei como responder 1 (3,70)
Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Ambiente de trabalho na intervencéo precoce
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal/Pediatrica 1 (3,33)
Ambulatério 6 (20)
Consultorio 8 (26,67)
Sistema escolar 1 (3,33)
Clinica 12 (40)
Outro 2 (6,67)
Centro de reabilitacédo
Domiciliar
Sistema de Saude
Sistema publico 11 (31,43)
Sistema privado 17 (48,57)
Plano de saude 6 (17,14)
Eu ndo sei como responder 1 (2,86)
Prefiro ndo responder 0
Trabalho em equipe
N&o trabalho em equipe 3 (3,26)
Agente de saude 0
Assistente social 7 (7,61)
Enfermeira (0) 4 (4,35)
Fisioterapeuta 15 (16,30)
Fonoaudiologo (a) 17 (18,48)
Professor (a) 5 (5,43)
Psicologo (a) 18 (19,57)
Técnica (0) de Enfermagem 1 (1,09)
Terapeuta Ocupacional 18 (19,57)
Outros 2 (2,17)

Psicopedagoga
Nutricionista
Prefiro ndo responder 2 (2,17)




Parte Il - Envolvimento dos familiares na intervencdo precoce e percepcao dos

profissionais de saude sobre os servicos.

Idade da maioria das criancas que o profissional acompanha

Até 1 ano 4 (14,81)

1a2anos 9 (33,33)

3 ab5anos 11 (40,74)

6 anos ou mais 1 (3,70)

Eu ndo sei como responder 1 (3,70)

Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Conversa com o familiar sobre os objetivos terapéuticos

Sim 25  (92,59)

N&o 0

Eu ndo sei como responder 1 (3,70)

Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Considera as necessidades/desejos dos familiares

Sim, sempre 19 (70,37)

Na maioria das vezes sim 7 (25,93)

N&o 0

Eu ndo sei como responder 0

Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Comportamento da maioria dos familiares

Ficam ao lado, observando a sessao 9 (33,33)

Esperam em sala de espera até o final da sessao 10 (37,04)

Participam efetivamente da sessao 7 (25,93)

Eu ndo sei como responder 0

Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Recomendac0des atividades domiciliar

Sempre oriento a realizar atividades em casa 21 (77,78)

Na maioria das vezes recomendo 5 (18,52)

Recomendo, quando percebo que os familiares se interessam

N&o recomendo 0

Eu ndo sei como responder 0

Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Envolvimento dos familiares nas atividades domiciliares

Percebo que a maioria ndo esta interessada 0

Percebo que a maioria esta interessada e aberta a receber orientacoes 12 (44,44)

Percebo que metade esta interessada, e metade néo 14 (51,85)

Eu ndo sei como responder 0

Prefiro ndo responder 1(3,70)
Dificuldade dos familiares em realizar as atividades domiciliares

Sim 7 (25,93)

N&o 7 (25,93)

Percebo que metade sim, e metade néo 12 (44,44)
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o

Eu ndo sei como responder
Prefiro ndo responder 1 (3,70)

Compromisso em realizar as atividades recomendadas
Sim, estdo sempre fazendo perguntas ou se engajando na realizagao de atividades

8 (29,63)
N&o, relatam dificuldades na realizac&o das atividades ou n&o se esforgcam para aprender
3 (11,12)
Percebo que metade sim, e metade n&o 14 (51,85)
Eu ndo sei como responder 0
Prefiro ndo responder 2 (7,41)
Condicdes e ambiente de trabalho favoraveis
Sim 22 (81,48)
N&o 4 (14,81)
Eu ndo sei como responder 0
Prefiro ndo responder 1 (3,70)
Condicbes favoraveis de trabalho
Familiares dao um feedback positivo 18 (33,33)
Posso atender as demandas 11 (20,37)
Tenho muitos recursos terapéuticos disponiveis 12 (22,22)
Tenho notado bons resultados 13 (24,07)
Condicdes néao favoraveis de trabalho
Falta de recursos terapéuticos 4 (33,33)
Devido aos problemas que as familias enfrentam, elas ndo conseguem se comprometer
com o cuidado da crianca de forma efetiva 4 (33,33)
Precisaria de mais tempo com a familia semanalmente para que o cuidado fosse efetivo
2 (16,67)
Pais dao feedback negativo 1 (8,33)
Outros 1 (8,33)
Falta de recursos para compra de Orteses
Nivel de satisfacdo com o ambiente de trabalho
Nao satisfeito 1 (3,70)
Satisfeito 19 (70,37)
Muito satisfeito 6 (22,22)
Eu n&o sei como responder 0
Prefiro ndo responder 1 (3,70)

Fonte: Resultados da dissertagdo de lara Vieira Ramos. (N) = frequéncia de respostas e (%) =

porcentagem com relacédo ao numero total das respostas.
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CAPITULO 8
ANEXO



Anexo 1 - Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)

FACULDADE DE CEILANDIA
DA UNIVERSIDADE DE {W: e
BRASILIA - UNB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Caracterizacdo de servico em Intervencdo Precoce: envolvimento de cuidadores e
profissionais da salde de criancas com atraso no desenvolvimento motor

Pesquisador: |ARA VIEIRA RAMOS

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 63169122.0.0000.8093

Instituigdo Proponente: Faculdade de Ceilandia
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 5.803.086

Situagac do Parecer:
Aprowado

Mecessita Apreciagao da CONEP:
Mao

Endersgo. LINE - Fradlo da Unidade de Ensino e Docénda (UED]), Centro Metropailtano, con|. A, lote 01, Sala ATOT65
Babmo: CEILANDIA SLIL (CEILANDLA) CEP. 72220900
UF: OF Municipo: BRASILLA

Telofons: (E113107-2434 E-mall: Ccepfos@gmallcom
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CAPITULO 9
PRODUCOES CIENTIFICAS



9.1 ARTIGO SUBMETIDO A PERIODICO

Titulo do artigo: Andlise de conteudo sobre informacdes em fontes na internet
para os pais sobre atividades de brincar.

Autoras: lara Vieira Ramos, Sabrina Loren Sonia dos Santos Segurado, Sara
Assungéo Paiva, Emilie Freire Batista, Michele A. Lobo, Rosana Machado de
Souza, Aline Martins de Toledo, Andréa Baraldi Cunha.

Nome e classificacdo do periédico: Revista de Saude Publica - Qualis A1 em

Saude Coletiva.

9.2 RESUMOS PUBLICADOS EM ANAIS DE EVENTOS
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Brasil, on-line, Maio 2023.
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Annual Conference; EUA, Nebraska, Omaha, October 2023.
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sobre servigos de intervencgao precoce. VII Congresso Brasileiro de Fisioterapia
Neurofuncional (COBRAFIN) e Il Congresso Internacional da Associagcao de
Fisioterapia Neurofuncional (ABRAFIN); Brasil, Ceara, Fortaleza, Setembro
2023.
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sobre atividades de brincar. VII Congresso Brasileiro de Fisioterapia
Neurofuncional (COBRAFIN) e Il Congresso Internacional da Associacao de

Fisioterapia Neurofuncional (ABRAFIN); Brasil, Ceara, Fortaleza, Setembro
2023.
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9.3 PRODUTO COM IMPACTO SOCIOCULTURAL

Foi desenvolvido uma atividade de impacto sociocultural, que se trata de
assessoria em um servico da Clinica Escola Vida (CEV), da Pontificia Universidade
Catolica (PUC) de Goias (GO), realizada em maio e junho de 2023.

N1 @ PPGCR

UnB  programa de cuidados centrados na familia

da Reabilitaga

as criancas com risco para o Transtorno do Espectro Autista

Aluna: lara Vieira Ramos
Orientadora: Profa. Dra. Andréa Baraldi Cunha
Programa de Pds-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitagdo (PPGCR),

Universidade de Brasilia (UnB)

Atividade de impacto sociocultural
Assessoria em um servigco da Clinica Escola Vida (CEV), da Pontificia
Universidade Catdlica (PUC) de Goias (GO).

Justificativa e Objetivo

Diante do tema da dissertacéo da discente lara Vieira Ramos, orientado pela
Profa. Andréa Baraldi Cunha sobre abordagem de Cuidados Centrados na Familia
(CCF) e a demanda de criancas na lista de espera da Clinica Escola Vida (CEV)
para atendimento multiprofissional individual, as pesquisadoras visaram
implementar ajustes nos protocolos de atendimento da CEV. A CEV da PUC GO
presta atendimento em parceria com a prefeitura de Goiéania, através de regulacéo
pelo Sistema Unico de Saude (SUS).

Devido a sobrecarga no sistema publico de assisténcia a saude, as familias
e criancas tém enfrentado espera superior a 3 meses, 0 que pode acarretar
prejuizos a familia, por falta de informacdes, e no desenvolvimento das criangas.

Este programa trata-se de um projeto piloto, com o intuito de fornecer

assessoria no servico CEV, da PUC GO, incorporando principios da abordagem de
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CCF as familias de criangcas com ou em risco para o Transtorno do Espectro Autista
(TEA).

Procedimentos e Impactos

As pesquisadoras realizaram reunides frequentes durante o processo de
implementacdo das estratégias. A discente lara Vieira Ramos foi responsavel por
realizar o acolhimento as familias e oferecer atividades em grupo para as criangas
de 2 a 8 anos, com risco ou diagnosticadas com o TEA. As criancas encontravam-
se na lista de espera da clinica, aguardando atendimento multiprofissional, com
psicologos (avaliagcdo neuropsicologica e/ou psicoterapia), terapeuta ocupacional,
fonoaudidlogos, fisioterapeutas e nutricionistas, com gueixas motoras, cognitivas,
sensoriais e/ou nutricionais. Cada grupo foi estabelecido por meio das
necessidades e conforme a faixa etaria (2-3 anos, 4-5 anos e 6-8 anos de idade),
contendo de 2 a 4 familias.

As criancas realizaram atividades por cerca de 40 minutos, 1 vez por
semana, durante 8 semanas. De modo concomitante, as familias recebiam
orientacbes abordando questdes relacionadas ao  desenvolvimento
neuropsicomotor, encorajadas a compartilhar suas necessidades e experiéncias e
eram engajadas a participar das atividades, para que essas fossem incorporadas

na rotina familiar.

Implicagbes sociocultural

Um total de oito familias com suas respectivas criancas foram beneficiadas
pelo programa. As orientacbes foram realizadas em conformidade com as
necessidades da familia em proporcionar atividades para a crianca em ambiente
domiciliar. Deste modo, as familias foram encorajadas a continuarem realizando
atividades direcionadas a elas, enquanto esperam pela vaga para o atendimento
das especialidades que foi encaminhada. O encaminhamento das criangas para 0s
servicos é realizado apos consulta médica e avaliacdo global com a equipe
multiprofissional. De forma geral, esse projeto teve um impacto positivo, uma vez
qgue se configura como uma alternativa para aprimorar os servicos com base em
evidéncia e ampliar o nimero de beneficiados.

Notamos ainda, a necessidade de envolver outros profissionais, para que as

familias tenham mais orientacdes a respeito do desenvolvimento da sua crianga.
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Dessa forma, apresentamos o projeto proposto e potenciais beneficios obtidos a
coordenacdo da CEV. As estratégias para envolver todas as especialidades da
equipe multiprofissional (atualmente com 05 profissionais) para a prestacédo deste
servico de acolhimento, orientacbes e atividades tem sido frequentemente
discutida.

O objetivo futuro € atingir um numero maior de familias e proporcionar
durante a interacao do grupo o compartilhamento das necessidades e experiéncias
entre familias e profissionais. Portanto, acredita-se que as familias n&o
experimentardo desamparo ou desinformacao. Além disso, sempre que viavel, a

crianca e a familia receberdo atendimento individualizado.

Figura 1: Participantes do programa de abordagem de CCF realizando atividades

em grupo (A) ou individualmente (B), relevantes ao contexto da familia.

130



131

PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE GOIAS
PRO-REITORIA DE GRADUACAD

Av Unverstira 1069 @ Setor Urversting.
CAqu’..ins.UP?lmsuIU

Godra ® Goss @ Bras
Fane: (62) 39461021 ® Fax. (62) 39461397
W pucgoas. edu br @ prograd@pucgns edu be

DECLARAGAO

Declaro para os devidos fins, que a discente lara Vieira Ramos, juntamente
com a profa Dra. Andréa Baraldi Cunha, vinculadas ao Programa de
P6s-Graduagao em Ciéncias da Reabilitagdo (PPGCR) da Universidade de Brasilia
(UnB), desenvolveram na Clinica Escola Vida (CEV) da Pontificia Universidade
Catolica de Goias (PUC GO), um programa baseado na abordagem de Cuidados
Centrado na Familia, denominado “Programa de Cuidado Centrado na Familia as
criangas com risco para o Transtorno do Espectro Autista”, nos meses de maio

e junho de 2023.
Neste programa, particip familia e criangas de 2 a 8 anos de idade, com

risco ou com diagnéstico para o Transtorno do Espectro Autista (TEA), através de
orientagdes as familias e atividades em grupo com as criangas.

Sem mais para o0 momento, despego-me e coloco-me a disposigao.

) o
Marcos Henrigife Borg:
Coordenador da CEV

IANADEC "TURA

0! u ; :s AZ8
Goiania, 20 de outubro de 2023.
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