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RESUMO

Objetivo: Investigar a qualidade de vida familiar (QVF) entre familias brasileiras que tém fi-
lhos com deficiéncia intelectual (DI) moderada. Métodos: Estudo transversal, realizado com
50 familias com filhos com DI moderada de Sao Carlos, Sao Paulo, Brasil. Os dados foram
coletados por meio de formularios, com informacdes sociodemograficas, os indices de fun-
cionalidade de Barthel e de Lawton & Brody e a Escala de Qualidade de Vida Familiar do
Beach Center. Resultados: Os dominios mais fortemente correlacionados com a QVF total
foram “interacdo familiar” (r = 0,870; p < 0,001) e “cuidado dos pais com os filhos” (r = 0,845;
p < 0,001). Ndo houve diferencas na distribuicao da QVF em relacéo as varidveis sociodemo-
graficas investigadas. Observou-se correlacdo moderada (r = 0,326) e significativa (p = 0,021)
entre o indice de funcionalidade de Lawton & Brody e a QVF. O modelo de regresséo linear
ajustado explicou 10,6% da variabilidade encontrada na QVF (p = 0,021) e mostrou que o au-
mento de uma unidade no valor do indice de Lawton & Brody representou aumento de 0,092
na QVF. Conclusao: A QVF das familias investigadas encontra-se aquém de outras amostras
internacionais. Acoes clinicas que fortalecam o didlogo e a coesao familiar e a construcéo de
um plano terapéutico individualizado podem ser meios efetivos de ajuda a essas familias.
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ABSTRACT

Objective: To investigate the family quality of life (FQoL) among Brazilian families who have
children with moderate intellectual disability (ID). Methods: A cross-sectional study was car-
ried out with 50 families who have children with moderate DI from Sdo Carlos, Sdo Paulo,
Brazil. Data were collected by questionnaires including sociodemographic information, Bar-
thel and Lawton & Brody functional indexes, and the Beach Center Family Quality of Life Sca-
le. Results: The domains “family interaction” (r = 0.870; p < 0.001) and “parenting” (r = 0.845;
p < 0.001) were more strongly correlated with the total FQol. There were no differences in
the distribution of FQol according to the sociodemographic variables investigated. A mode-
rate (r = 0.326) and significant (p = 0.021) correlation was observed between the Lawton and
Brody functional index and the FQoL. The adjusted linear regression model explained 10.6%
of the variability found in the FQoL (p = 0.021) and showed that the increase of one point in
the Lawton and Brody index represented an increase of 0.092 in the FQoL. Conclusion: The
FQolL of the families investigated is below other international samples. Clinical actions that
strengthen dialogue and family cohesion, and the construction of an individualized thera-
peutic plan can be effective ways to help these families.

relations, Brazil.

INTRODUCAO

A deficiéncia intelectual (DI) é um transtorno do desenvol-
vimento que implica limitacdes significativas em funcoes
intelectuais e adaptativas, nos dominios conceitual, social e
pratico, com inicio na infancia ou adolescéncia'?. A preva-
léncia de pessoas com DI na populacdo mundial é de 1% a
3%, com maior ocorréncia em paises menos desenvolvidos?
e predominio no sexo masculino em todas as faixas etarias*.
No Brasil, estima-se que 1,4% da populacdo apresenta algum
grau de DP.

Clinicamente, a DI pode ser classificada em leve, mode-
rada, grave ou profunda, a depender das limitacées nas fun-
¢Oes adaptativas em relacao aos pares em idade, género e
aspectos culturais, de forma a indicar a demanda de apoio
ao individuo?. Pacientes com DI moderada representam 10%
a 12% de todos os casos de DI*¢ e sdo caracterizados por
possuirem fluxo lento de ideias, pobreza de associacoes, di-
ficuldade para realizar abstracéo e sintese, comportamento
varidvel, erros perceptivos, atrasos na coordena¢do motora e
semidependéncia nas atividades da vida diaria. O desenvol-
vimento de habilidades académicas costuma alcancar nivel
elementar, havendo necessidade de apoio no trabalho e na
vida pessoal?®.

O cuidado do individuo com DI habitualmente resulta em
sobrecarga emocional e financeira para sua familia, impac-
tando na dinamica familiar e na qualidade de vida familiar’®.
Qualidade de vida familiar (QVF) pode ser definida como um
sentido dinamico de bem-estar da familia, percebido subje-
tivamente e informado por seus membros, no qual as neces-
sidades individuais e familiares interagem®'®. Instrumentos
especificos para mensurar a QVF de familias que possuem
um membro com algum tipo de deficiéncia tém sido desen-
volvidos e validados em diferentes cenérios' "2,
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Pesquisas sobre a QVF de familias que possuem mem-
bros com DI tém sido exploradas, com o objetivo de pautar
politicas publicas que incentivem o cuidado na area, além
de contribuir em termos de avaliacdo de servicos e de inter-
vengoes clinicas'®. No Brasil, essa discussao € particularmente
pertinente em virtude da instituicdo da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia'® e da Politica Nacional de Atencéo
as Pessoas com Doencas Raras no Sistema Unico de Saude
(SUS), que possui uma linha de cuidado especifica para pes-
soas com DI,

Nao identificamos estudos brasileiros que tenham avalia-
do a QVF de familias com filhos com DI por meio de instru-
mentos psicométricos. Sendo assim, esta pesquisa objetivou
investigar a QVF em uma amostra de familias brasileiras que
tém filhos com DI moderada. Em dltima instancia, preten-
de-se colaborar para uma melhor assisténcia aos pacientes
com DI e suas familias.

METODOS

Cenario e desenho do estudo

Este estudo foi conduzido na cidade de Sdo Carlos, localiza-
da em Sao Paulo, Brasil. No ultimo Censo, Sao Carlos possufa
221.950 habitantes e Indice de Desenvolvimento Humano
(IDH) de 0,805°.

Este é um estudo descritivo, de carater transversal e abor-
dagem quantitativa, realizado com 50 familias, que possufam
filhos com DI moderada, vinculadas a Associacao de Pais e
Amigos de Excepcionais (Apae) de Séo Carlos. O grau da DI
do paciente foi definido como moderado com base na esca-
la Wechsler de Inteligéncia para Criancas (WISC-IV)'¢, aplica-
da pelas psicologas da Apae de Séo Carlos.



A Apae de Sao Carlos possui cerca de 80 estudantes ma-
triculados com diagnostico de DI moderada (informacao
pessoal). Os critérios de inclusao utilizados para selecionar as
50 familias que participaram da pesquisa foram: (1) ter um
filho com DI moderada com mais de 8 anos; e (2) a familia
estar acessfvel e ter interesse em colaborar com a pesquisa, o
Que caracteriza a amostra por conveniéncia®.

O projeto de pesquisa foi previamente aprovado pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar, e
todos os participantes assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido.

Procedimentos de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada por meio de formularios im-
pressos, aplicados individualmente por duas pesquisadoras,
estudantes de Medicina. Em 35 familias (70%) a informante
foi a mae, em cinco familias (10%), foi o pai, em sete familias
(14%), foi o tio ou tia e em trés familias (6%), foi a avd. Duran-
te a coleta de dados, as pesquisadoras puderam esclarecer
duvidas sobre os instrumentos de coleta, sem interferir nas
respostas dos entrevistados.

Instrumentos de coleta de dados

O perfil sociodemogréfico das familias foi investigado por
meio de questionario predefinido com informagdes sobre
renda familiar; recebimento de beneficio social; acesso a
saude suplementar; religido; nimero de pessoas que coabi-
tavam na residéncia; estado marital, idade e escolaridade dos
pais do paciente.

O grau de funcionalidade dos pacientes com DI foi ava-
liado por meio dos indices de funcionalidade de Barthel'® e
Lawton & Brody'".

O indice de Barthel pertence ao campo de avaliacdo
das atividades basicas da vida didria e avalia o nivel de inde-
pendéncia para a realizacdo de 10 atividades: alimentacéo,
transferéncia da cadeira para a cama, higiene pessoal, uso de
sanitarios, tomar banho, mobilidade, subir e descer escadas,
vestir e despir, controle de esfincteres intestinal e urindrio. Na
versdo original, a pontuacgao total do instrumento varia de 0
a 100 — um total de 0-20 pontos indica dependéncia total;
21-60, dependéncia grave; 61-90, dependéncia moderada;
91-99, dependéncia leve; 100, independéncia'®.

O indice de Lawton & Brody é usado na avalicao das ati-
vidades instrumentais da vida diaria (AIVDs). As AIVDs explo-
ram um nivel mais complexo de funcionalidade, fortemente
influenciada pelo desempenho cognitivo. As oito habilida-
des investigadas sdo necessarias para adaptagcao ao ambien-
te e a realizacdo de atividades comunitérias: capacidade de
usar o telefone, fazer compras, preparar refeicées, cuidar da
casa, lavar roupa, fazer uso de transporte publico, gerir o uso
de medicacéo e dinheiro. Na versdo original, cada atividade é
pontuada em uma escala dicotdbmica, na qual zero indica de-
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pendéncia (incapacidade) e 1, independéncia (capacidade).
O limiar do grau de dependéncia é categorizado de acordo
com a soma final dos pontos em: 0-1, dependéncia total; 2-3,
dependéncia grave; 4-5, dependéncia moderada; 6-7, de-
pendéncia leve; 8, independéncia®.

Para avaliar a QVF, foi usada a Escala de Qualidade de Vida
Familiar do Beach Center (BCFQoLS). Esse instrumento foi
desenvolvido por um grupo de especialistas do Beach Center
on Disability, organizacao ligada a Universidade do Kansas?,
a partir de pesquisas qualitativas feitas com familias de crian-
cas e jovens com deficiéncia, analisando-se as percepcoes e
os significados que as pessoas tinham sobre sua QVF. Pos-
teriormente, foi desenvolvida uma abordagem quantitativa,
formando-se subescalas?'. Finalmente, a BCFQoLS alcancou
sua versdo atual, que consiste em um questionario de 25
itens, com cinco dominios (cuidados dos pais com os filhos,
interacao familiar, bem-estar emocional, bem-estar fisico/
material e apoio ao deficiente) e com cinco tipos de respos-
tas em uma escala Likert para mensurar satisfacdo. O soma-
tério de pontos obtidos em cada dominio representa a QVF
total. A pontuagao de cada dominio da BCFQoLS e também
da QVF total pode variar de 1 a 5, e quanto mais alta é a pon-
tuacdo, maior é o nivel de satisfacdo'’. A BCFQoLS utilizada
foi traduzida e validada para a lingua portuguesa por um
grupo de pesquisadores da Faculdade de Ciéncias Médicas
da Santa Casa de Sao Paulo?.

Analise dos dados

A confiabilidade dos indices de funcionalidade de Barthel
e Lawton & Brody e da BCFQoLS foi avaliada por meio do
coeficiente alfa de Cronbach. Valores acima de 0,70 foram
considerados confidveis?.

A normalidade da varidvel quantitativa de desfecho prin-
cipal, ou seja, da QVF total, foi testada por meio do teste de
Kolmogorov-Smirnov e apresentou distribuicao normal (KS
=0,07555; p=0,91694). Por isso, foram utilizados testes esta-
tisticos paramétricos?.

O efeito de fatores sociodemograficos sobre o nivel de
QVF total foi determinado por teste t ndo pareado ou por
analise de variancia (ANOVA), conforme o nimero de varia-
veis analisado.

As correlagdes bindrias entre os diferentes dominios da
BCFQoLS entre si e também com o nivel de QVF total foram
determinadas por andlises de correlacdo linear de Pearson,
para definir o coeficiente de correlac¢do (r) que indica o grau
de relacionamento entre as varidveis. O teste de correlacdo
de Pearson também foi utilizado para avaliar o grau de corre-
lacao binaria entre a QVF total e cada uma das demais varia-
veis do estudo. A intensidade de r ficou estabelecida como:
entre 0 e 0,3, correlacao fraca; entre 0,3 e 0,6, correlacdo mo-
derada; acima de 0,6, correlacéo forte.
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Foi utilizado o método de regressao linear para o calculo
da correlacdo multipla entre as varidveis que apresentaram
correlacao binaria significativa com a varidvel dependente
QVF e a propria QVF, obtendo, assim, uma quantificacdo da
interacdo e da contribuicéo individual de cada varidvel para
o desfecho QVF. Para avaliar a qualidade do modelo ajustado
utilizado nos célculos da correlacdo multipla, foi calculado o
coeficiente de determinacéo (R?), e a significancia do modelo
foi determinada por ANOVA.

O nivel de significancia adotado foi de 5%. Todas as ana-
lises foram realizadas com auxilio dos programas JASP 0.8.6%
e IBM SPSS 24.0%.

RESULTADOS

A amostra foi caracterizada por um predominio de familias
compostas por trés ou mais pessoas (94%; n = 47), com ren-
da familiar mensal menor que RS 2.000,00 (70%; n = 35). A
maior parte das familias utilizava o SUS como Unico plano de
salde (80%; n = 40) e cerca de metade era dependente de
algum tipo de beneficio social (54%; n = 27).

As mées da amostra tinham em média 48 anos (DP + 12
anos), com idade minima de 28 anos e maxima de 74 anos.
Os pais tinham em média 52 anos (DP + 11 anos), com idade
minima de 30 anos e méxima de 77 anos. A maior parte dos
pais havia concluido o ensino fundamental. Na maioria das
familias, a pratica de alguma religido era uma caracteristica
presente (88%; n = 44) e os pais conviviam maritalmente em
cerca de metade dos casos (48%; n = 24).

Quanto aos individuos com DI moderada, 64% (n = 32)
eram do sexo masculino; as idades variaram entre 8 e 47
anos, com média de 21 anos (DP + 11 anos) e predominio de
individuos com mais de 12 anos (74%; n = 37).

A relacdo das caracteristicas sociodemograficas e fami-
liares com a QVF estdo apresentadas na tabela 1. Observa-se
que nao houve diferencas na distribuicdo média da QVF de
acordo com as varidveis sociodemograficas investigadas.

O alfa de Cronbach do indice de funcionalidade de Bar-
thel foi 0,8485, indicando alta confiabilidade dos resultados.
Os individuos com DI atingiram pontuacdo média de 90
pontos (DP + 13,36) no indice de Barthel, indicando depen-
déncia moderada para as atividades basicas da vida diaria.
Observou-se correlacao fraca (r = 0,054) e nao significativa

Tabela 1. Relacdo entre as caracteristicas sociodemograficas e familiares investigadas com a QVF total

Varidveis sociodemogréficas e familiares n QVF total (média) DP p-valor

Renda familiar mensal
Até 2.000,00 35 3,597 0,521 0,832
Mais de 2.000,00 15 3,565 0,334

Beneficio social
Néo recebe beneficio social 23 3,544 0,492 0,557
Recebe algum beneficio social 27 3,624 0,456

Satde suplementar
Familia usa somente o SUS 40 3,568 0,479 0,569
Familia tem plano de satde 10 3,664 0,445
suplementar

Professa alguma religido
Nao 6 3,673 0,411 0,637
Sim 44 3,575 0,480

Nimero de pessoas na residéncia
Até 2 pessoas — mae e paciente 3 3,240 0,635 0,190
3 ou mais pessoas 47 3,609 0,457

Condicao marital dos pais
Nao convivem maritalmente 26 3,566 0,51 0,745
Convivem maritalmente 24 3,610 0,430

Escolaridade da mae
N&o completou ensino fundamental 19 3,467 0,379 0,277
Completou ensino fundamental 25 3,622 0,516

Escolaridade do pai
N&o completou ensino fundamental 16 3,490 0,466 0,176
Completou ensino fundamental 23 3,701 0,472
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(p =0,710) entre o indice de funcionalidade de Barthel e a
QVF total.

Quanto ao indice de funcionalidade de Lawton & Brody,
o alfa de Cronbach foi 0,7020, indicando alta confiabilidade
dos resultados. Os individuos com DI atingiram pontuacdo
média de 3,12 pontos (DP + 1,66), indicando grave depen-
déncia para as AIVDs. Observou-se correlacao moderada (r =
0,326) e significativa (p = 0,021) entre o indice de funcionali-
dade de Lawton & Brody e a QVF total.

A Unica variavel que apresentou correlacéo significativa
com a QVF total foi o indice de Lawton & Brody. O modelo de
regressao linear ajustado para essa variavel explicou 10,6%
da variabilidade (R>= 0,106) encontrada nos resultados da
QVF e mostrou que o aumento de uma unidade no valor
do indice de Lawton & Brody representou um aumento de
0,092 no valor da QVF (p =0,021).

Na tabela 2, observam-se os resultados obtidos com a BC-
FQoLS. O alfa de Cronbach da BCFQoLS foi 0,9016, indicando
alta confiabilidade da escala em geral. A pontuacdo média
atingida em relacdo a QVF total foi 3,587 (DP + 0,470). Em
relacdo aos diferentes dominios, notou-se que o de menor
pontuacao foi o dominio “bem-estar emocional”, com média
de 2,970 (DP £ 0,739), e 0 de maior pontuacéo foi o dominio
“apoio ao deficiente”, com média de 3,850 (DP + 0,508).

Conforme esperado, todos os dominios se correla-
cionaram entre si e com a QVF total de forma significativa

(Tabela 3). Destacam-se os dominios “interacao familiar”, “cui-
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dado dos pais com os filhos” e “bem-estar emocional”, que
foram os mais fortemente correlacionados com a QVF total.

DISCUSSAO

Analisamos e comparamos 0s Nossos resultados com os re-
sultados de pesquisas anteriores que também utilizaram a
BCFQoLS como instrumento para mensurar a QVF. Notamos
gue sao poucas as pesquisas que exploraram a QVF de fami-
lias com membros com DI especificamente. Ha alguns estu-
dos de familias com filhos com transtorno do espectro do
autismo'®?=° e outros tipos de deficiéncias?>*'">*. Identifica-
mMos apenas outros trés estudos, desenvolvidos nos Estados
Unidos da América®, Turquia® e Ardbia Saudita’” que inves-
tigaram especificamente familias com filhos com DI. Nosso
estudo mostrou escore de QVF inferior aos dos estudos da
Turquia (QVF = 3,65) e dos EUA (QVF = 3,95), e superior ao do
estudo da Arabia Saudita (QVF = 2,625).

E interessante comparar os resultados da QVF desses
estudos com o IDH dos paises. Em 2016, a Ardbia Saudita
apresentava IDH de 0,854; os EUA foram avaliados com IDH
de 0,924 em 2012; e a Turquia ficou com IDH de 0,791 em
2013%, Nesse contexto, chama atencdo que o estudo reali-
zado na Arabia Saudita tenha explicitado escore mais baixo
de QVF total em um cenério de bom IDH. Esse resultado pa-
rece apontar para o fato de que, mesmo em situacdes nas

Tabela 2. Resultados da BCFQoLS nas 50 familias de filhos com DI moderada investigadas

Dominios
i i QVF total
Interagio familiar (mdad:s(:;;::“ om Bem-estar emocional Bem-estar fisico-material Apoio ao deficiente
Média 3,830 3,843 2,930 3,304 3,850 3,587
DP 0,566 0,430 0,739 0,690 0,508 0,470
Minimo 2,5 2,83 1,0 2,0 3,0 2,520
Maximo 50 4,67 4,0 4,6 50 4,560
Alfa de Cronbach 0,7731 0,7024 0,7313 0,7141 0,4723 0,9016

Tabela 3. Correlacao dos diferentes dominios da BCFQoLS entre si e com a QVF total na amostra investigada (n = 50)

Descricao QUF total Interagdo familiar Cuidado dos pais com os filhos Bem-estar emocional Bem-estar fisico-material
Interacdo familiar r 0,870
P <0,001
Cuidado dos pais com os filhos ~ r 0,845 0,752
p <0,001 <0,001
Bem-estar emocional r 0,823 0,615 0,607
p <0,001 <0,001 <0,001
Bem-estar fisico-material r 0,800 0,579 0,499 0,621
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Apoio ao deficiente r 0,702 0,529 0,632 0,454 0,422
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 0,002
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quais necessidades basicas como nutricdo, educacao, saude
e moradia sdo atendidas, outros aspectos, ndo diretamente
relacionados ao bem-estar fisico e material e as condicdes de
vida, séo valorizados na percepcéo de satisfacao com a QVF.

Curiosamente, os resultados da nossa pesquisa mostraram
que o dominio de maior pontuacéo foi “apoio ao deficiente”.
O fato de a pontuacao nesse dominio ser alta, teoricamente,
indica satisfacdo com os servigos recebidos, em contraposicao
com resultados de pesquisas brasileiras anteriores, realizadas
com metodologia qualitativa, nas quais as familias demons-
traram estar insatisfeitas com os servicos de satide e educacéo
oferecidos aos seus filhos com DI”?°, Porém, é interessante ob-
servar que esse também é o dominio que apresentou correla-
¢do mais fraca com a QVF total, além de um alfa de Cronbach
insatisfatorio. A baixa confiabilidade do resultado do dominio
"apoio ao deficiente” pode ser explicada pelo pequeno nu-
mero de itens avaliados no dominio (apenas quatro), além de
uma correlagao fraca entre esses itens.

Na literatura, o dominio “apoio ao deficiente” também
foi 0 mais pontuado quanto a satisfacdo das familias de pes-
soas com transtorno do espectro do autismo no estudo de
Schlebusch et al. (2017), realizado na Africa do Sul. Segundo
0s pesquisadores, 0s servicos relacionados a deficiéncia ofe-
recidos para familias na Africa do Sul sdo excepcionalmente
limitados. Entretanto, as familias incluidas na investigacéo re-
cebiam algum tipo de suporte e sentiam-se gratas por isso,
ressaltando a importancia desses servicos®. Situacao pareci-
da também pode ter ocorrido na nossa pesquisa, uma vez
que a amostra investigada estava vinculada a Apae de Séo
Carlos e tinha, portanto, necessariamente, acesso a um servi-
¢o de apoio especializado.

No nosso estudo, o dominio de menor pontuacéo foi re-
lacionado ao “bem-estar emocional”. Esse resultado corrobo-
ra outros estudos internacionais, conduzidos em realidades
econdmicas e culturais distintas'®?830313335 " explicitando o
quanto o suporte emocional para familias ¢ uma drea pouco
explorada, apesar de ser de grande criticidade para a QVF.
Estudo realizado na Ardbia Saudita evidenciou que as fami-
lias que procuravam focar nas suas necessidades fisicas e
materiais apresentavam escores de QVF total relativamente
baixos, enquanto familias com escores de QVF mais altos, em
geral, mantinham o foco no bem-estar emocional de seusin-
dividuos ao mesmo tempo que lutavam para garantir as ne-
cessidades materiais®”. No nosso trabalho, as caracteristicas
sociodemograficas das familias participantes, inclusive a ren-
da, ndo demonstraram correlacéo significativa com a QVF.

Analisando a correlacdo dos diferentes dominios com o
escore de QVF total, é possivel identificar que, no nosso es-
tudo, os dominios mais fortemente correlacionados com a
QVF total foram “interagdo familiar”, “cuidado dos pais com
os filhos” e “bem-estar emocional”, aspectos intrinsicamen-
te modulados pela dinamica e coesao familiar. O dominio
“interacdo familiar” representa o apoio mutuo entre os
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membros da familia; relaciona-se com o didlogo, afetivida-
de, resolucédo de problemas, enfrentamento e disposicdo
para estar junto. Assim como a interacao familiar, o dominio
“cuidado dos pais com os filhos” refere-se aos processos in-
ternos familiares e a relagéo entre seus membros, que con-
tribuem para um sentido de bem-estar familiar. Ao praticar
habilidades como empatia, comunica¢do e comportamento
assertivo, o individuo é capaz de melhorar a sua autoestima
e dos outros, melhorar a qualidade das relacoes e alcancar
0s objetivos em conjunto'%%.

Nesse sentido, cabe destacar que, normalmente, as fa-
milias com filhos com deficiéncia necessitam de ajuda em
algum momento da vida e, na maioria das vezes, recebem
apoio informal de familiares e amigos?. Estudo com o obje-
tivo de determinar a associacao entre habilidades sociais e
bem-estar entre familiares de pessoas com Alzheimer cons-
tatou correlagbes positivas entre essas variaveis: quanto
maior o conjunto de habilidades sociais que os familiares
detinham, maior era a possibilidade de resiliéncia a carga
do cuidado, de forma a preservar a QVF*'. Pessoas com pou-
cas habilidades sociais sao mais suscetiveis a sobrecarga
emocional, por apresentarem uma limitada rede social e de
apoio; dessa forma, tendem a receber menos suporte social
informacional (relacionado a informacdes relevantes, orien-
tacoes, conselhos), instrumental (assisténcia financeira ou
no auxilio de tarefas) e emocional (carinho e confianca)**.
Familias que recebem apoio social expressivo vivenciam
aumento dos niveis de bem-estar e, consequentemente,
melhor QVF#.

Frequentemente o apoio informal pode ser insuficiente e
a ajuda profissional torna-se necessaria. Estudo realizado nos
EUA comparando familias com filhos com autismo incluidas
em programas de apoio do governo e familias em lista de
espera para a inclusdo nesses programas demonstrou que o
bem-estar emocional no primeiro grupo era mais satisfato-
rio, sugerindo que o apoio profissional pode influenciar em
fatores emocionais da familia®.

A QVF também estd relacionada as percepgdes positivas
das familias em relacéo ao filho com DI, de forma que uma
visdo favoravel das habilidades do filho e menor importancia
a deficiéncia implicam maior satisfacdo familiar®®. Na nossa
pesquisa, evidenciamos que, a medida que a independéncia
para as AIVDs do individuo deficiente aumenta, a QVF per-
cebida pelas familias é maior. Esses resultados corroboram
0s achados de Gardiner e larocci (2015), que evidenciaram
o efeito do nivel de dependéncia do paciente em todos os
dominios da BCFQoLS™. A dependéncia das pessoas com DI
demanda reorganizacdo de atividades e adaptacdo familiar a
um cenario repleto de requisitos em termos educacionais e
de saude, causando sobrecarga nos cuidadores familiares e
impactando negativamente na QVF*.

Os profissionais devem atentar a familia como um todo e
ajudar para que os membros percebam a necessidade de ofe-



recer e receber apoio a fim de diminuir a sobrecarga em um
Unico membro, que normalmente é a mae. Estudo realizado
com cuidadores de familiares com deméncia sugeriu que,
quando a cultura do cuidado é centrada primordialmente na
familia, os cuidadores tendem a se sentir obrigados a cuidar
do membro da familia sem considerar seu préprio bem-es-
tar"’. Davis e Gavidia-Payne (2009) evidenciaram que as per-
cepcdes e experiéncias dos pais que receberam aporte pro-
fissional direcionado a familia estavam associadas a melhor
QVF, destacando a pertinéncia de um cuidado que explora
as caracteristicas individuais, realizado de forma atenciosa e
cooperativa, garantindo aos pais o sentimento de que estdo
sendo cuidados e empoderados a cuidarem de seus filhos®.

Pesquisas sugerem que intervengdes que fortalecam a
autoestima dos pais e que reforcem os aspectos positivos
da parentalidade potencializam a coesédo familiar''*. Ensaio
clinico randomizado realizado com pais de criancas com
deficiéncias que investigou a eficacia de uma intervencéo
baseada em telessaulde, que explorou a parentalidade posi-
tiva, mostrou melhorias significativas nas préticas parentais,
assim como nos problemas comportamentais e emocionais
das criancas®.

Nessa direcdo, infere-se que quanto melhor a interacao
entre os membros da familia, maior serd a QVF, de forma a
indicar a necessidade de potencializar atitudes como dialo-
go, resiliéncia e relagdes familiares a ponto de cada membro
sentir sua familia como uma fonte de apoio confidvel. No
entanto, mais pesquisas com o objetivo de avaliar a eficacia
de intervencdes clinicas que estimulem melhores relacoes
entre os diferentes membros da familia devem ser conduzi-
das, uma vez que é notével a escassez de estudos de inter-
vencao na area.

Algumas limitacbes deste estudo podem ser aponta-
das. A amostra é relativamente pequena, o que afeta a ca-
pacidade de avaliar as varidveis de forma mais eficiente do
ponto de vista estatistico. Estudos multicéntricos devem ser
realizados a fim de obter um amplo panorama das possiveis
influéncias de fatores socioambientais na QVF e direcionar
politicas publicas em ambito nacional. Outra limitagdo é re-
ferente a coleta de dados que foi realizada com o cuidador
principal, geralmente a mae, como na maioria das pesquisas
desenvolvidas nessa drea. Sugere-se que outros membros da
familia sejam incluidos em pesquisas futuras, a fim de am-
pliar a andlise da percepcao das familias quanto a QVF.

Uma fortaleza deste estudo consiste em ser o primeiro
estudo nacional sobre o assunto, utilizando uma escala inter-
nacional, validada para a lingua portuguesa. Isso possibilita a
comparacao dos resultados obtidos com amostras de outros
paises, com diferentes caracterfsticas culturais, socioeconé-
micas e geograficas. Outra potencialidade é o fato de que a
coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas presen-
Ciais, com oportunidade para os participantes esclarecerem
suas duvidas, o que aumenta a confiabilidade dos resultados
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obtidos. Além disso, a utilizagao de instrumentos validados
para classificar o grau da DI e avaliar a funcionalidade dos
pacientes em relacdo as atividades da vida didria torna os
nossos resultados mais objetivos e especificos, conferindo
maior fidedignidade.

CONCLUSOES

Observou-se que a QVF das familias com filhos com DI da
cidade de Sao Carlos encontra-se aquém dos resultados de
amostras internacionais. Recomenda-se que sejam imple-
mentadas acoes clinicas que fortalecam o didlogo e a coeséao
familiar a fim de potencializar as relacdes e os cuidados entre
0s membros. A participacdo dos pais em grupos de interven-
cdo e programas de auxilio podera ser de muita ajuda, uma
vez que auxiliam no incremento de informacdes e de recur-
sos de adaptacdo, possibilitando a partilha de experiéncias
com outras pessoas que estdo em realidades semelhantes.
E relevante também oferecer atividades que estimulem as
atividades baésicas e instrumentais de vida didria precoce-
mente, a fim de promover maior autonomia do deficiente.
Desenvolver plano terapéutico individualizado, com metas
bem-definidas, poderd ser um bom ponto de partida para
uma ajuda efetiva a esses pais e seus filhos.
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