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RESUMO

OLIVEIRA, E.B.C. QUALIDADE DE VIDA DE FAMILIAS QUE TEM FILHOS COM
DEFICIENCIA INTELECTUAL MODERADA EM SAO CARLOS, SP, BRASIL. 104f.
Dissertacdo. (Mestrado em Ciéncias da Sadde). Universidade Federal de Sdo Carlos, S&o
Carlos, 2018.

Introducdo: Deficiéncia intelectual (DI) é o resultado do funcionamento intelectual
significativamente inferior a média, que aparece antes dos 18 anos e é acompanhado de
limitagcBes no funcionamento adaptativo. Pacientes com DI moderada representam cerca de
12% de todos os casos de DI.

Objetivos: Esta pesquisa investigou o impacto da DI moderada na qualidade de vida familiar
(QVF), numa amostra de familias provenientes da cidade de S&o Carlos, SP, Brasil.
Metodologia: Trata-se de pesquisa descritiva e transversal, na qual participaram 50 familias
com filhos com DI moderada, vinculadas a Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais
(APAE) de S&o Carlos. O grau da DI foi determinado com base na escala Wechsler de
Inteligéncia para Criancas (WISC-1V). Os dados foram coletados por meio de formularios
aplicados presencialmente, com informag6es sociodemograficas das familias e informacdes
pessoais dos individuos com DI, os indices de funcionalidade de Barthel e de Lawton &
Brody dos individuos com DI, e a Escala de Qualidade de Vida Familiar do Beach Center
(BCFQoLS). A BCFQoLS ¢é uma escala especifica para avaliar a qualidade de vida de
familias que tém um membro com algum tipo de deficiéncia; é composta por cinco dominios
(cuidados dos pais com os filhos, interacdo familiar, bem-estar emocional, bem-estar
fisico/material e apoio ao deficiente) e possui pontuacdo maxima de 5. Para analise estatistica,
foram utilizados testes paramétricos, tendo em vista que a variavel dependente (QVF)
apresentou distribuicdo normal. A significancia estatistica das diferencas foi determinada pelo
teste t ou ANOVA, conforme o nimero de variaveis analisado. O teste de correlacdo de
Pearson foi usado para avaliar o grau de correlacdo binaria entre a QVF e as demais variaveis;
e 0 método de regressdo linear para as analises de correlacdo multipla. O nivel de
significancia adotado foi de 5%.

Resultados: Os individuos com DI alcancaram média de 90 pontos (DP+13,36) no indice de
Barthel, indicando dependéncia moderada para atividades de vida diaria; e de 3,12 pontos
(DP+1,66) no indice de Lawton & Brody, indicando grave dependéncia para atividades

instrumentais de vida didria. A pontuacdo média atingida na BCFQoLS foi de 3,587



(DPx0,470); este valor de QVF total foi significativamente superior aos escores obtidos nos
dominios ‘“bem-estar emocional” (p<0,001) e “bem-estar fisico-material” (p<0,001), e
significativamente inferior aos escores obtidos nos dominios “interagdo familiar” (p<0,001),
“cuidado dos pais com os filhos” (p<0,001) e “apoio ao deficiente” (p<0,001). Bem-estar
emocional foi o dominio com menor pontuacdo em relagdo aos demais dominios: interacdo
familiar (p<0,001), cuidado dos pais com os filhos (p<0,001), bem-estar fisico-material
(p<0,001) e apoio ao deficiente (p<0,001); seguido pelo dominio bem-estar fisico-material,
inferior aos dominios: interacdo familiar (p<0,001), cuidado dos pais com os filhos (p<0,001)
e apoio ao deficiente (p<<0,001). Os dominios “interacdo familiar”, “cuidado dos pais com os
filhos” e “apoio ao deficiente” foram estatisticamente indistinguiveis entre si. Os dominios
mais fortemente correlacionados com a QVF total foram “interagdo familiar” (r=0,870;
p<0,001), “cuidado dos pais com os filhos” (r=0,845; p<0,001) e “bem estar emocional”
(r=0,823; p<0,001), aspectos intrinsicamente modulados pela dindmica e coesdo familiar. A
Unica variavel que apresentou correlagdo binaria significativa com a QVF total foi o indice de
Lawton & Brody (r=0,326; p=0,021). O modelo de regressao linear ajustado, considerando
este indice, explicou 10,6% da variabilidade encontrada nos resultados da QVF total
(p=0,021) e mostrou que o aumento de uma unidade no valor do indice de Lawton e Brody
representou um aumento de 0,092 pontos no valor da QVF total.

Consideracdes finais: Observou-se que a QVF das familias com filhos com DI da cidade de

Séo Carlos, SP, encontra-se aquem dos resultados da maioria dos estudos internacionais. O
dominio de menor pontuacdo foi “bem-estar emocional”, explicitando o quanto o suporte
emocional para familias € uma area pouco explorada, apesar de ser de grande criticidade para
a QVF total, visto que apresenta forte correlacdo com a QVF total. Diante do exposto,
recomenda-se que sejam implementadas ac¢6es clinicas que fortalecam o didlogo e a coesédo
familiar a fim de potencializar as relacdes e os cuidados entre os membros. E relevante
também oferecer atividades que estimulem as atividades basicas e instrumentais de vida diaria
precocemente, a fim de promover maior autonomia do deficiente. Finalmente, sera importante
desenvolver acdes de sensibilizacdo e formacdo da opinido publica, de forma a facilitar uma
mudanca de atitude que permita melhoria em termos de integracdo das pessoas com DI na

sociedade, promovendo o exercicio de cidadania.

Palavras-chave: deficiéncia intelectual; qualidade de vida familiar; relacdes familiares;

Brasil.



ABSTRACT

OLIVERIA, E.B.C. QUALITY OF LIFE OF FAMILIES WHO HAVE CHILDREN WITH
MODERATE INTELLECTUAL DISABILITY IN SAO CARLOS, SP, BRAZIL. 104sht.

Dissertation. (Master in Health Sciences). Federal University of Sdo Carlos, Sdo Carlos, 2018.

Introduction: Intellectual disability (ID) is the result of intellectual functioning significantly
below average, which appears before the age of 18 and is followed by adaptive functional
limitations. Patients with moderate ID are approximately 12% of all ID cases.

Aims: This study investigated the impact of moderate ID on family quality of life (FQoL) on
a sample of families from the city of S&o Carlos, SP, Brazil.

Methodology: It’s a descriptive and cross-sectional research, in which 50 families with
children with moderate ID and linked to the Association of Parents and Friends of
Exceptional (APAE) of S&o Carlos participated. The ID degree was determined based on the
Wechsler Intelligence Scale for Children (WISC-1V). The data was collected using forms
applied face-to-face, with families’ sociodemographic information, personal information from
the individuals with 1D, the Barthel and the Lawton & Brody functionality indexes of
individuals with ID, and the Beach Center Family Quality of Life Scale (BCFQoLS). The
BCFQoLS is a specific scale for assessing the quality of life of families that have a member
with some sort of disability; it has five domains (parenting, family interaction, emotional
well-being, physical/material well-being and disability-related support) and it has a maximum
score of 5. For statistical analysis, parametric tests were used, taking into account that the
dependent variable (FQoL) presented normal distribution. The statistical significance of the
differences was determined by t-test or ANOVA, depending on the numbers of variables
analyzed. The Pearson correlation test was used to evaluate the degree of binary correlation
between the FQoL and the other variables, and the linear regression method was used for
multiple correlation analysis. The level of significance adopted was 5%.

Results: The individuals with ID reached an average of 90 points (SD+13.36) in the Barthel
index, indicating moderate dependence for activities of daily living; and 3.12 points
(SD#1.66) in the Lawton & Brody index, indicating a severe dependency for instrumental
activities of daily living. The mean score reached in BCFQoLS was 3,587 (SD+0.470); this
value of total QVF was significantly higher than the scores obtained in the domains
"emotional well-being" (p<0.001) and "physical/material well-being" (p<0.001), and

significantly lower than the scores obtained in the "family interaction” domains (p<0.001),



"parenting" (p<0.001) and "disability-related support” (p<0.001). Emotional well-being was
the domain with the lowest score in relation to the other domains: family interaction
(p<0.001), parenting (p<0.001), physical/material well-being (p<0.001) and disability-related
support (p<0.001); followed by physical/material well-being domain, lower than the domains
family interaction (p<0.001), parenting (p<0.001) and disability-related support (p<0.001).
The domains "family interaction", "parenting” and "disability-related support” were
statistically indistinguishable from each other. The domains most strongly correlated with
total FQoL were "family interaction™ (r=0.870, p<0.001), "parenting” (r =0.845, p <0.001)
and "emotional well-being” (r=0.823, p<0.001), aspects intrinsically modulated by family
dynamics and cohesion. The only variable that showed a significant binary correlation with
the total FQoL was the Lawton & Brody index (r=0.326; p=0.021). The adjusted linear
regression model, considering this index, explained 10.6% of the variability found in the total
FQoL results (p=0.021) and showed that the increase of one unit in the value of the Lawton
and Brody index represented an increase of 0.092 points in the total FQoL value.

Final considerations: It was observed that the FQoL of families with children with ID in the

city of Sdo Carlos, SP, is below the results of most international studies. The domain with the
lowest scores was “"emotional well-being”, explaining how much emotional support for
families is a poorly explored area, although it is very critical for total FQoL, since it presents a
strong correlation with total FQoL. In view of the above, it is recommended that actions be
taken to strengthen the dialogue and family cohesion in order to strengthen relationships and
care among members. It is also important to offer activities that stimulate tasks of basic and
instrumental activities of daily living early on, in order to promote greater autonomy of the
disabled individual. Finally, it will be important to develop actions to raise awareness and
training of public opinion, in order to facilitate a change of attitude that allows improvement

in the integration of people with ID in society, promoting the exercise of citizenship.

Keywords: intellectual disability; family quality of life; family relations; Brazil.
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INTRODUCAO

Deficiéncia intelectual (DI)

Deficiéncia intelectual (DI) é um transtorno do desenvolvimento que implica em
limitagGes significativas tanto nas funcdes intelectuais quanto nas fungdes adaptativas, nos
dominios conceitual (linguagem, leitura, escrita, matematica, raciocinio, conhecimento e
memoria), social (empatia, julgamento social, habilidades de comunicagdo interpessoal,
capacidade de fazer e manter amizades) e pratico (autogestdo em cuidados pessoais, trabalho,
gerenciamento de dinheiro, recreacdo e organizacdo de tarefas escolares), com inicio na
infancia ou adolescéncia (SALVADOR-CARULLA et al., 2011; APA, 2014).

O reconhecimento da DI pressupde déficits em fungdes intelectuais como raciocinio,
resolucdo de problemas, planejamento, pensamento abstrato, julgamento, aprendizagem
académica e pela experiéncia; e déficits em funcdes adaptativas, como cuidados pessoais,
comunicacdo, habilidades sociais, desempenho na comunidade, independéncia na locomocao,
salde e seguranca, habilidades académicas funcionais, lazer e trabalho (SALVADOR-
CARULLA et al., 2011; APA, 2014).

A prevaléncia de pessoas com DI na populacdo mundial é de cerca de 3%, com
predominio no sexo masculino em todas as faixas etarias (MOESCHLER; SHEVELL,
COMMITTEE ON GENETICS, 2014). Nos paises menos desenvolvidos, as taxas duplicam
quando comparadas aos paises mais desenvolvidos (MAULIK et al., 2011). No Brasil, estima-
se que 1,4% da populacdo apresenta algum grau de DI, conforme dados do Censo de 2010
(IBGE, 2010). Assim, considera-se que, pela sua abrangéncia e suas caracteristicas, a DI
provoca forte impacto social, uma vez que ndo atinge apenas as pessoas portadoras do
transtorno, mas também suas familias e as comunidades em que vivem (KATZ; LAZCANO-
PONCE, 2008).

O diagnostico de DI é sobretudo clinico e fundamentado em avaliaces sistematicas
a partir dos cinco anos de idade, que mensuram os déficits intelectuais e adaptativos do
individuo (APA, 2014). Os critérios diagndsticos mais utilizados foram estabelecidos pela
“American Psychiatric Association” (APA), e estdo contidos no DSM-V (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders V) (APA, 2014), ou pela Classificacdo Internacional
de Doengas (CID-10) (OMS, 2007) ou ainda pela “American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities” (AAIDD) (SCHALOCK et al., 2010).
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Segundo a APA (2014), os critérios clinicos necessarios para o diagnostico de DI

déficits em funcdes intelectuais, mensurados por meio de testes de inteligéncia
(testes de Quociente de Inteligéncia, QIl), abrangentes, culturalmente

adequados, com validade psicométrica e administrados individualmente;

déficits em funcbes adaptativas, investigados tanto clinicamente quanto por
meio de escalas individualizadas, cultural e psicometricamente adequadas

(indices de funcionalidade), de avaliaces educacionais e de satde mental;

inicio dos déficits ocorre durante o periodo do desenvolvimento. Este Gltimo
critério refere-se ao reconhecimento da presenca dos déficits durante a

infancia ou adolescéncia, antes dos 18 anos de idade.

O historico clinico na DI deve integrar os cuidados de satde durante o periodo pré-

natal, perinatal e pds-natal com os exames realizados e uma arvore genealdgica (ou

heredograma) com o objetivo de identificar antecedentes familiares de atraso intelectual,

doencas psiquiatricas e anormalidades congénitas. No exame fisico, por sua vez, investiga-se

as malformacdes congénitas, medidas antropometricas e avaliagbes dismorfologicas,
neuroldgicas e comportamentais (KATZ; LAZCANO-PONCE, 2008; SROUR; SHEVELL,

2014).

A identificacdo da etiologia da DI também € um dos pontos relevantes na atencao a

salde dos individuos afetados, uma vez que pode auxiliar na gestdo do cuidado ao paciente,

implicar na deteccdo de risco de recorréncia e, consequentemente, efetivar o aconselhamento

genético familiar. As principais causas de DI estdo descritas no Quadro 1 (MELO et al.,

2018).
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Quadro 1. Principais causas de deficiéncia intelectual nos periodos pré, peri e pds-natal.

PERIODO TIPO EXEMPLOS

Pré-natal Sindromes genéticas  Sindromes cromossdmicas — por
(até 22 semanas completas exemplo, sindrome de Down
de gestacéo) (trissomia do cromossomo 21)

Sindromes de microdelecdo ou
microduplicacdo — por exemplo,
sindrome de DiGeorge (microdelecdo
22011.2)

Sindromes monogénicas — por
exemplo, sindrome do X-Fréagil ou
sindrome de Rett

Erros inatos do Metabolismo (EIM) —
por exemplo, Fenilcetondria

Malformac6es do Meningomielocele
Sistema Nervoso .
Porencefalia
Central
Holoprosencefalia
Exposicdo a Desordens do espectro alcodlico fetal
teratdgenos

Sindrome congénita do virus Zika
Sindrome da Rubéola congénita

Perinatal Final da gravidez CondicOes maternas que levem a

(a partir de 22 semanas sofrimento fetal prolongado intradtero
completas de gestacio até (por exemplo, eclampsia)

sete dias completos apos o Durante o trabalho  Trabalho de parto com sofrimento fetal
nascimento) de parto prolongado

Asfixia ou trauma ao nascimento

Primeiros sete dias Ictericia grave
de vida : .
Hipoglicemia
Septicemia
Pos-natal Infecciosa InfeccBes no cérebro, como encefalite
(a partir do oitavo dia de e menlng|te bacterianas
nascimento) Traumatica Traumatismo cranioencefalico
Sociocultural Desnutricdo grave e prolongada

Sub-estimulacgdo severa
Fonte: MELO et al., 2018.
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Ainda em relacéo a etiologia, a DI pode ser classificada como de causa ambiental,
multifatorial, ou genética. Essa classificacdo pode facilitar uma abordagem préatica do
paciente, embora causas ambientais e genéticas sejam complementares.

As causas ambientais estdo associadas a educacdo em salde precéria, a0 acesso
ineficaz a assisténcia pré e perinatal, nutricdo precaria ou inadequada, instabilidade familiar,
baixo nivel de estimulacdo e educagdo, maus-tratos ao bebé. A maior prevaléncia de DI em
paises com baixa e média renda esta intimamente ligada as causas ambientais (KATZ;
LAZCANO-PONCE, 2008; MAULIK et al., 2011).

As causas multifatoriais sdo aquelas nas quais o fendtipo ocorre pela determinacao
simultdnea de fatores genéticos e de fatores do meio ambiente. A determinacdo genética
geralmente é poligénica e muitas vezes confere susceptibilidade que propicia a aquisicdo ou 0
desenvolvimento de caracteres (ou doencas) determinados pelo meio ambiente (MELO et al.,
2018).

As causas genéticas abrangem o0s transtornos cromossdmicos, responsaveis por cerca
de 25% de todos os casos de DI, e incluem mais de 2.000 doencgas genéticas, sendo a
sindrome de Down a mais prevalente (15:10.000 nascimentos) (SROUR; SHEVELL, 2014).
Microdele¢cdes e microduplicacdes também sdo frequentes e, coletivamente, ocupam a
segunda posicéo entre as cromossomopatias (MICLEA et al., 2015).

Outras causas genéticas ndo cromossdmicas, como as doencas génicas, S&o
responsaveis por cerca de 10% dos casos e, entre elas, destaca-se a sindrome do X-Frégil,
responsavel por aproximadamente 5% dos casos de DI (MICLEA et al., 2015). A distorcao de
género na prevaléncia de DI é atribuida a presenca de mais de 90 genes de DI (isolada ou
sindrémica) localizados no cromossomo X e cujas alteracdes sao mais evidentes em meninos
gue em meninas, dado que meninos sdo hemizigoticos em relacdo ao cromossomo X
(TOPPER; OBER; DAS, 2011; SROUR; SHEVELL, 2014).

As doencas metabdlicas hereditarias (os Erros Inatos do Metabolismo, EIM) também
se situam entre as principais causas de DI e, em conjunto, apresentam incidéncia cumulativa
estimada em 1:1.000 recém-nascidos vivos (VAN KARNEBEEK et al., 2014). Esse grupo de
doencas compreende mais de 700 distarbios genéticos, transmitidos em sua maioria de forma
autossdmica recessiva, relacionados a sintese, degradacdo, transporte e armazenamento de
moléculas no organismo (SAYSON et al., 2015).

Por fim, deve-se considerar as malformacdes do sistema nervoso central (SNC), que
incluem os defeitos de fechamento de tubo neural (por exemplo, encefalocele,

meningomielocele e espinha bifida) e também os defeitos de segmentacdo (por exemplo,
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holoprosencefalia), migracdo (por exemplo, polimicrogiria) e proliferacdo (por exemplo,
microencefalia) do encéfalo (GANESHAN; DAS, 2008; SHANKAR; ZAMORA;
CASTILLO, 2016). Os defeitos de fechamento de tubo neural habitualmente tém heranca
multifatorial e sdo parcialmente preveniveis por meio de ingesta materna de acido félico no
periodo de preconcepcdo (SCHULER-FACCINI et al., 2013; LINHARES; CESAR, 2017).
As alteracbes de morfogénese cerebral e as hidrocefalias podem ter etiologia genética,
ambiental ou multifatorial. Durante avaliacdo clinica é importante identificar se as
malformacdes do SNC sdo isoladas ou comp&em um quadro sindrémico, o que tera relevancia
para o aconselhamento genético (PEREIRA-MATA et al., 2018).

O diagnostico etiologico da DI, embora ndo permita a reversdo da deficiéncia,
propicia uma gestdo mais eficaz da doenca e melhor conducao da situagdo familiar, de forma
a facilitar a aceitagdo da DI e a conexdo com outros pais e grupos de apoio (FLORE;
MILUNSKY, 2012). No entanto, a identificacdo etioldgica da DI € complicada devido ao
conjunto de condicdes clinicas complexas envolvidas simultaneamente, o que faz com que
aproximadamente metade dos individuos afetados apresente etiologia indefinida (GUPTA,;
KABRA, 2014).

Independente do caso, tanto as historias clinica e familiar quanto o exame fisico
minucioso em busca de malformacdes viabilizam informacGes reveladoras sobre a possivel
etiologia. Caso exista um diagnostico suspeito clinicamente, deve ser confirmado por exame
especifico para tal. Na confirmacdo do diagndstico, o paciente deve ser encaminhado para
especialistas, tdo logo quanto possivel, para ser iniciado o manejo terapéutico, se necessario, e
0 aconselhamento genético, se pertinente. No entanto, mesmo na auséncia de suspeita
diagnostica, testes genéticos e exames complementares podem ser realizados (MOESCHLER,;
SHEVELL; COMMITTEE ON GENETICS, 2014; MICLEA et al., 2015).

Se ainda, ap0s a realizacdo dos exames complementares cabiveis, ndo houver um
diagnostico etiologico esclarecido, uma reavaliacdo periddica (entre 6 e 12 meses) do paciente
deve ser realizada, com o objetivo de buscar novos sinais e sintomas que favorecam o
diagnodstico causal, a fim de contribuir para a melhor conducdo do caso, respeitando as
necessidades individuais de satde do paciente (MICLEA et al., 2015).

Ao considerar 0 manejo clinico do paciente com DI, € importante observar que esse
publico especifico apresenta alta prevaléncia de outras condices médicas adversas, como
epilepsia, disturbios neuroldgicos, gastrointestinais e doengas mentais, quando comparado ao
publico em geral (ANDERSON et al., 2013; KRAHN; FOX, 2014).
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Havercamp e Scott (2015), ao compararem o estado, 0s riscos e 0s cuidados de saude
entre adultos com deficiéncias, com deficiéncias intelectuais e sem deficiéncias, concluiram
que as intervencOes de promoc¢do da salde para pessoas com deficiéncias estdo aquém de suas
necessidades. Ademais, observaram que pessoas com deficiéncia estdo mais expostas a fatores
de riscos para a saude, como tabagismo, sedentarismo e obesidade (HAVERCAMP; SCOTT,
2015).

Nesse sentido, realizar um plano terapéutico individual, de carater interdisciplinar
(médico, psicélogo, enfermeiro, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, fonoaudi6logo e outras
profissdes) e intersetorial (setores da salde, assisténcia social, educacao), visando a promocao
da salde, prevencdo de agravos e reabilitacdo, que atenda as necessidades individuais e
familiares, deve ser uma das responsabilidades das equipes de salde na abordagem clinica do
paciente com DI e sua familia (ANDERSON et al., 2013, MELO et al., 2018).

Quadro clinico e classificagdo da DI

Clinicamente, a DI pode ser classificada em leve, moderada, grave ou profunda, a
depender das limitacGes nas fungdes adaptativas em relacdo aos pares em idade, género e
aspectos culturais, de forma a indicar a demanda de apoio ao individuo (APA, 2014). O
Quadro 2 apresenta as principais caracteristicas clinicas de acordo com a gravidade da DI.

Apos o periodo de desenvolvimento, habitualmente, a DI permanece por toda a vida,
no entanto, ndo costuma possuir carater progressivo, embora os individuos possam apresentar
oscilagcdo entre piora do quadro e estabilizacdo, além de regressdo da funcdo intelectual a
depender da etiologia da deficiéncia (WINTER; JANSEN; EVENHUIS, 2011; MELO et al.,
2018).

Em relacdo a DI moderada, especificamente, é notavel a diferenca das habilidades
conceituais (memoria, raciocinio, escrita, leitura) entre individuos com DI moderada e sem DI
na mesma fase, no decorrer do desenvolvimento (APA, 2014). Pesquisa avaliou o
desenvolvimento cognitivo de alunos entre 10 e 14 anos com DI moderada e concluiu que as
criancas com esse déficit operavam o raciocinio de forma pré-légica, ou seja, de forma
intuitiva, por apresentar uma fragilidade do mecanismo de pensamento (SCHIPPER,;
VESTENA, 2016).

Quanto ao dominio social (percep¢do de sentimentos, dos outros, empatia,
habilidades de comunicacdo interpessoal e de amizade, julgamento social) das pessoas com
DI moderada, as diferencas no comportamento e comunicacdo entre individuos com DI

moderada também sdo marcantes em relacdo aos seus pares. Normalmente, demonstram-se
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afetuosos com pessoas familiares e inibem-se na presenca de pessoas estranhas, apresentando
nessas situacgoes excitacdo e ansiedade, com tendéncia a concentrar-se em si mesmos e nao se
atentando a préticas sociais (APA, 2014). No entanto, estudo realizado com pessoas com DI
moderada, entre 15 e 30 anos de idade, demonstrou que as habilidades sociais, de
comunicagdo verbal e ndo verbal e a capacidade de adaptacéo e integragdo social podem ser
melhoradas mediante um programa de treinamento por estimulagdo psicossocial
(BOLUARTE; MENDEZ; MARTELL, 2006).

Quanto ao dominio pratico (aprendizagem e autogestdo em atividades basicas,
responsabilidades profissionais, controle de dinheiro, recreacéo, entre outros), para promover
a independéncia de pessoas com DI moderada, torna-se indispensavel o estimulo e o exercicio
das atividades de vida diaria (AVD) como alimentar-se, vestir-se, higienizar-se por um
periodo prolongado de tempo. Igualmente, o envolvimento com atividades domésticas e
habilidades recreacionais pode ser atingido na vida adulta. Em relacdo ao trabalho, apoio de
colegas, supervisores e outras pessoas pode ser necessario para atividades como cumprimento
de horério, utilizacdo de transportes, requerimento e utilizacdo de beneficios de saude e
controle do dinheiro (APA, 2014).

Nesse sentido, estudo realizado no Chile buscou descrever a formacgéo profissional
para jovens com DI, sua inclusdo em oficinas de trabalho nas diferentes escolas e a insercéo
profissional em empresas. Os jovens com DI moderada eram incluidos em oficinas
multifuncionais e, quando empregados, assumiam tarefas como atender telefonemas, limpar
mesas, separar legumes, empacotar. Embora houvesse o treinamento para atividades laborais
nas diferentes escolas, os resultados dessa investigacdo apontaram incoeréncia entre demanda,
oferta de trabalho e formacéo profissional dos jovens com DI. Muitas vezes, as funcGes dos
individuos com DI nas empresas parceiras eram diferentes do treinamento que recebiam, de
forma que realizavam funcgdes distantes do publico e sem relacdo para o que eram treinados,
por inseguranca ou mesmo pela demanda da propria empresa contratante (MENA et al.,
2011).
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Quadro 2. Principais caracteristicas clinicas de acordo com a gravidade da DI.

Frequéncia Caracteristicas clinicas®

N&o ¢é facilmente evidenciada, uma vez que demonstra
atraso minimo nas habilidades motoras, podendo progredir
em suas funcBes sociais, comunicativas e adaptativas.
Apresentam limitacfes nas habilidades académicas (leitura,
escrita, matematica, tempo ou dinheiro); imaturidade nas
relacBes sociais; limitagdes no controle das emogdes e do
comportamento percebidas pelos pares; julgamento limitado
em relacdo aos riscos sociais, de forma que a pessoa corre o
risco de ser manipulada por outros. Em relacéo aos cuidados
pessoais, 0 individuo pode ndo apresentar dificuldades,
apenas necessitar de algum apoio em tarefas mais
complexas.

Cerca de 80%
Leve de todos os 50 - 69
€asos

Normalmente, percebe-se a diferenca em comparacdo aos
pares ja na fase de desenvolvimento. O individuo apresenta
dificuldades nas habilidades académicas, com lento
progresso na leitura, escrita, matematica e no entendimento
do tempo e dinheiro. Necessita de assisténcia continua para
atividades conceituais. A linguagem falada frequentemente
Cerca de 12% apresenta menor complexidade em comparagio aos pares. E
Moderado de todos os 35-49 capaz de relacionar-se afetivamente com a familia e amigos,
€asos podendo manter relacionamentos romanticos na vida adulta.
O pensamento critico e a capacidade de tomar decisdes sao
comprometidos, necessitando de cuidadores para auxiliar.
No trabalho, o individuo demanda apoio social e de
comunicacao. Apresentam desenvolvimento motor aceitavel,
embora habitualmente apresentem atraso na aquisicdo dos
marcos motores.
O individuo apresenta baixa percepcéo da linguagem escrita
e de conceitos relacionados a quantidade, tempo e dinheiro.
Apresenta limitacdo expressiva na comunicacdo (que pode
ser realizada através de palavras simples), podendo entender
discursos e linguagem gestual simples. Sentem-se
confortaveis com familiares e pessoas conhecidas. Apresenta
atraso acentuado no desenvolvimento psicomotor e
alteraces importantes no padrdo de marcha. Demanda apoio
para as atividades de vida diaria e tomada de decisbes
guanto ao seu bem-estar. Necessita de apoio e assisténcia
continua em todas as fases da vida em atividades bésicas,
tarefas domésticas, recreativas e profissionais. O
desenvolvimento de habilidades envolve ensino prolongado
e continuo. A autolesdo pode estar presente.
O individuo apresenta fala eventual esterecotipada e
rudimentar, atraso psicomotor com grave restricdo de
mobilidade. Pode interagir com outras pessoas por meio de
Cercadela . pistas gestuais e emocionais. Dependente de um cuidador
Abaixo S L o ,
Profundo 2% de todos os deoo Paraas atividades bésicas diarias, de saude e seguranca,
casos € podendo participar de algumas dessas atividades. A
coexisténcia de prejuizos motores e sensoriais pode
impossibilitar a maioria das atividades. Frequentemente, o
individuo apresenta comportamento de automutilacéo.

Fonte: CID-10 (OMS, 2007); "DSM-V (APA, 2014).

Cercade 3 a
4% de todos os 20 - 34
€asos

Grave
(ou severo)
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Politicas publicas de saude para deficientes intelectuais no Brasil

Historicamente, as pessoas com deficiéncia, de uma forma geral, eram mantidas
isoladas da sociedade, recebendo assisténcia basica normalmente de origem filantrdpica ou
religiosa. Embora ainda presente, este cenario sofreu mudancas atitudinais com a progresséo
de uma visdo preconceituosa em relacdo as limitacfes para a valorizagcdo das competéncias
das pessoas com deficiéncia (BERNARDES et al., 2009).

Em vista disso, é importante destacar os marcos politicos que deram forca as
mudancas de paradigma, principalmente na area da saude. Com a Constituicdo Federal de
1988, os direitos das pessoas portadoras de deficiéncias tornaram-se incontestaveis em seus
diferentes campos e aspectos. Por meio do artigo 23, capitulo Il, a Constituicdo estabeleceu
que “¢ competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios
cuidar da saude e assisténcia pablicas, da protecdo e garantia das pessoas portadoras de
deficiéncias” (BRASIL, 1988).

Desde entdo, novas leis, decretos e portarias foram estabelecidos a fim de
regulamentar os preceitos constitucionais relativos a este publico, com destaque para 0s

seguintes:

o Lei n® 7.853/89: dispde sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia e
sua integracdo social. Para o setor saude foram atribuidas a promocao de
acOes preventivas, a criacdo de uma rede de servicos para habilitacdo e
reabilitacdo, a garantia de acesso aos estabelecimentos de salde, com
adequado tratamento, e atendimento domiciliar de saude ao deficiente grave
(BRASIL, 1989);

o Lei n° 8.080/90: dispbe sobre as condicGes para a promocgdo, protecdo e
recuperacdo da saude do deficiente (BRASIL, 1990);

o Decreto 3.298/99: dispGe sobre a Politica Nacional para a Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (BRASIL, 1999);

o Lei n° 10.048/00: da prioridade de atendimento as pessoas com deficiéncia e
outras (BRASIL, 2000), regulamentado pelo decreto n° 5.296/04 (BRASIL,
2004);

o Portaria n°® 1.060/02: aprova a Politica Nacional de Salde da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (BRASIL, 2002);
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. Portaria n°® 793/12: institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no
ambito do Sistema Unico de Satde (SUS) (BRASIL, 2012);

. Portaria n°® 199/14: institui a Politica Nacional de Atencdo as Pessoas com
Doencas Raras no ambito do SUS (BRASIL, 2014a).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia foi criada com a finalidade
de contribuir para a incluséo plena da pessoa com deficiéncia por meio da reabilitacdo de sua
capacidade funcional e desempenho humano, além de proteger a salde e prevenir 0s agravos
desse segmento populacional. Nesse sentido, essa Politica detalha as a¢des tanto no SUS e em
outras instancias governamentais, como nas relaces intersetoriais e organizacbes nao
governamentais da sociedade (CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR, 2016).

Em relagdo a salde do individuo com DI, especificamente, destaca-se a Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doengas Raras no @mbito do SUS, a qual inclui
a DI como grupo de cuidado no eixo das doencas raras de origem genética (TOMAZ et al.,
2016). A politica apresenta as funcOes e as acOes tanto da atencdo basica quanto da atencéo
especializada, assim como um fluxograma de atendimento especifico para individuos com DI
(BRASIL, 2014b).

Conquanto os avangos na esfera politica para pessoas com DI sejam evidentes no
Brasil, as discussdes no campo da saude publica relacionadas a essa populacdo ainda sao
pouco especificas e genéricas, abrangendo em seu escopo outras deficiéncias e paises de
caracteristicas socioecondmicas semelhantes (TOMAZ et al., 2016).

Ademais, tais politicas e discussdes ndo garantem, intrinsicamente, que a atengéo
sera adequada e os direitos das pessoas assegurados. Pesquisas realizadas com maes de
criancas com DI evidenciam as dificuldades encontradas tanto no diagnostico, definicdo e
comunicacdo, quanto na oferta terapéutica adequada e inclusdo social (CERQUEIRA;
ALVES; AGUIAR, 2016; TOMAZ et al., 2017; RODRIGUES et al., 2019).

DI é um problema de saude impactante, que repercute, diretamente, na dinamica
familiar, visto que as criancas demandam atencdo especializada e intersetorial e 0s seus
cuidadores apoio e atencdo, a fim de manterem o papel protetor (TOMAZ et al., 2017,
RODRIGUES et al., 2019). Essas necessidades representam desafios para a sadde publica,
uma vez que, em diversos momentos, o acesso € dificil e ha uma descontinuidade do

atendimento, de forma a limitar o principio da integralidade do atendimento, preconizado na
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Lei Orgénica da Saude e reiterado pelas politicas de satde referentes ao deficiente (BASTOS;
DESLANDES, 2008).

Nesse sentido, pesquisas que abordem a efetividade e o nivel de implantacdo das
politicas propostas devem ser incentivadas, a fim de diagnosticar suas possiveis falhas ou
limitagbes e criar estratégias resolutivas que atendam as necessidades desse publico
(CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR; 2016).
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Qualidade de vida familiar (QVF)

O termo “qualidade de vida” ¢ utilizado, popularmente, para referir-se ao bem-estar
geral dos individuos, relacionado a sua realizagdo em areas como salde, espiritualidade,
educacdo, trabalho, entre outras (BERTELLI et al., 2015). Na &rea da saude, contudo, a
definicdo mais adotada para este termo foi elaborada pela Organizacdo Mundial da Salude
(OMS), a saber: “qualidade de vida é a percepcdo do individuo de sua posicdo na vida, no
contexto de sua cultura e no sistema de valores em que vive, em relacdo as suas expectativas,
seus padroes e suas preocupacoes” (WHOQOL Group, 1995).

A preocupacdo pela qualidade de vida, na area da saude, é relativamente recente e
esta relacionada com os novos parametros que motivam as politicas e as préaticas desse setor.
Devido ao carater multifatorial e complexo das etiologias e limitagbes do processo salde-
doenca, o qual é configurado por acontecimentos sequenciais e ininterruptos relativos aos
aspectos econémicos, socioculturais, estilos de vida e experiéncia pessoal, 0 aumento da
qualidade de vida passou a ser utilizado como um dos indicadores de promoc¢do a saude,
prevencdo de doencas, desempenho dos servicos e eficicia das tecnologias de saude e dos
tratamentos propostos (SEIDL ZANNON, 2004; NGUYEN et al., 2018).

Um dos principios essenciais da discussao acerca desse tema € que a qualidade de
vida é indispensavel para todas as pessoas; isso implica que uma vida com qualidade é direito
de cada individuo, independentemente de sua condigdo. Nesse sentido, o cuidado com a
qualidade de vida busca auxiliar as pessoas a se comprazerem com suas proprias vidas de
acordo com seus valores e costumes. Cabe aos profissionais de satde compreenderem o que é
relevante para cada individuo e quais particularidades, cotidianas ou ambientais, favorecem
ou prejudicam a sua qualidade de vida (CASTRO et al., 2017).

Nesse contexto, a concepcdo de qualidade de vida familiar (QVF) emerge da
constatacdo de que as familias formam a estrutura principal para o funcionamento da
sociedade contemporanea e baseia-se nos principios da qualidade de vida individual, como
holismo, relacionamentos e participacdo social. Ademais, pode ser definida como um sentido
dinamico de bem-estar da familia, percebido subjetivamente e informado por seus membros,
no qual as necessidades individuais e familiares interagem (BROWN; BROWN, 2003;
GARDINER; IAROCCI, 2015). Assim, para que a QVF seja satisfatoria € indispensavel que
as necessidades especificas de cada membro sejam supridas, uma vez que 0s membros se
dedicam uns aos outros e sofrem influéncias dos aspectos da vida familiar, como o cuidado

dos pais com os filhos, os recursos e o apoio disponivel (WANG; KOBER, 2011).
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Segundo o modelo sistémico, a familia € um circuito complexo e integrado que
envolve individuos e meio ambiente, dentro do qual os membros sdo interdependentes e
exercem influéncias reciprocas. Assim, dado que o comportamento de cada pessoa é afetado
pelo comportamento das outras pessoas, ter um membro com deficiéncia modifica a dindmica
familiar (BROWN; BROWN, 2003; WHITE; KLEIN, 2007). Historicamente, as pesquisas
sobre o impacto da deficiéncia nas familias estdo relacionadas a trés grandes temas:
repercussoes sobre o principal cuidador; alteragdes no funcionamento familiar; adaptacGes da
rotina da familia (BERTELLI et al., 2011).

Cuidar de uma crianca com deficiéncia pode acarretar sobrecarga emocional e
financeira para a familia, com aumento de risco para problemas psicolégicos ou de
relacionamentos familiares para seus membros, como a depressdo e problemas de adaptacao.
Estudo realizado com cuidadores de deficientes intelectuais na Coreia identificou que o0s
componentes de sobrecarga do cuidado estavam relacionados a depresséo, principalmente nos
casos mais graves de deficiéncia, e também as caracteristicas dos cuidadores (a maioria do
género feminino), a relacdo conjugal, aos problemas de saude e ao custo do cuidado (NAM,;
PARK, 2017).

Nesse sentido, avaliar o impacto da DI na dinamica familiar, por meio de pesquisas
relacionadas a QVF, tem sido o objetivo de diversos estudos. Por meio dessas pesquisas €
possivel avaliar a necessidade das familias em relacdo a apoios e servicos, além de orientar
mudancas organizacionais (BERTELLI et al, 2011; HU, WANG, FEI, 2011; McKECHANIE
et al.,, 2017; NAM, PARK, 2017; TOMAZ et al., 2017; RODRIGUES et al., 2019).

A fim de avaliar a qualidade de vida de familias com um membro portador de algum
tipo de deficiéncia, um grupo de especialistas do “Beach Center on Disability” (organizacao
ndo governamental dos Estados Unidos, ligada a Universidade do Kansas) criou um
instrumento, na forma de uma escala psicométrica, denominado “Beach Center Family
Quality of Life Scale” (BCFQoLS) (POSTON et al., 2003).

O primeiro passo para a sua criacdo foi desenvolver uma pesquisa qualitativa, a fim
de conceituar e organizar os multiplos dominios da QVF, por meio de diferentes grupos focais
compostos por (a) familias com membro portador de deficiéncia, (b) familias sem membro
portador de deficiéncia, (c) provedores de servicos e (d) administradores; além de entrevistas
individuais com os pais participantes (POSTON et al., 2003). Apds essa primeira etapa, foi
elaborada uma estrutura quantitativa e estatistica, empregando andlise fatorial exploratoria, a
fim de correlacionar as variaveis e organiza-las em subescalas (PARK et al., 2003). A terceira

etapa, consistiu na avaliagdo psicométrica da estrutura fatorial da BCFQOLS e, finalmente,
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apos analise fatorial confirmatéria, a BCFQoLS foi concluida com um total de 25 itens, 0s
quais avaliam cinco dominios da QVF, a saber: interacdo familiar, cuidado dos pais com 0s
filhos, bem-estar emocional, bem-estar fisico/material e suporte relacionado ao deficiente. As
respostas dos participantes sdo fornecidas em uma escala Likert de cinco pontos, para
mensurar a satisfacdo, segundo uma pontuacdo crescente que varia do muito insatisfeito para
0 muito satisfeito (HOFFMAN et al., 2006).

Em relagdo a confiabilidade da BCFQoLS, foi realizado um estudo com o objetivo
de avaliar as respostas de mdes e pais de filhos com deficiéncia quanto a similaridade dos
conceitos do instrumento. Nesse estudo, os dados dos casais de 107 familias com um filho
com deficiéncia demonstraram que os pais ndo diferem das méaes em relagdo a satisfacdo geral
com a QVF, concluindo que o instrumento pode ser utilizado com éxito tanto com pais quanto
com maes, isoladamente, sem prejuizos aos resultados (WANG et al., 2006).

Com relagdo a validade da BCFQoLS, o dominio “interacdo familiar” foi
significativamente correlacionado a escala “Family APGAR”, que avalia o funcionamento
familiar considerando cinco parametros: adaptabilidade, parceria, crescimento, afeicdo e
resolubilidade. Ja o dominio “bem-estar fisico/material” da BCFQoLS foi significativamente
correlacionado a escala de “Recursos Familiares”, que possui 30 itens e foi elaborada por
Dunst e Leet (HOFFMAN et al., 2006). Perry e Issacs compararam a Escala de Qualidade de
Vida Familiar de 2006 (FQOLS-2006) com a BCFQoLS, demonstrando boa validade entre
elas (PERRY; ISAACS, 2015).

Recentemente, uma revisdo sistematica de estudos que analisaram a QVF em
familias de pessoas com DI também comparou a utilizacdo dos instrumentos BCFQOLS e
FQOLS-2006 nos estudos incluidos, constatando diversas semelhancas entre eles, como a
valorizacdo do contexto no qual as pessoas com DI e suas familias se encontram inseridas e a
limitacdo das amostras presentes nos estudos. A revisdo enfatizou o rigor metodoldgico na
construcdo da BCFQOLS e a analise entre a QVF com outras variaveis, como renda familiar,
severidade da deficiéncia, utilizacdo de servicos de apoio as familias e a pessoa com
deficiéncia realizada nos estudos que utilizaram essa escala. Além disso, concluiu-se que 0s
estudos sobre QVF de pessoas com DI demonstraram que o tema apresenta potencialidades no
que diz respeito a melhor compreensdo das particularidades familiares, suas limitacbes e
fortalezas na construcdo da dindmica familiar e da avaliacdo dos servicos (CORREIA;
SEABRA-SANTOS, 2018).

Os resultados gerados pela BCFQoLS dialogam com a teoria sistémica de familia
(WHITE; KLEIN, 2007). Os dominios ‘“cuidados dos pais com os filhos” e “interacdo



31

familiar” referem-se a processos familiares e contribuem para um sentimento subjetivo de
bem-estar familiar relacionado a ligacdo entre seus membros. Os dominios “bem-estar
fisico/material” e “apoio ao deficiente” referem-se a recursos disponiveis (recursos materiais,
apoio familiar/comunitario e suporte social). Os recursos disponiveis, a habilidade de
comunicacdo dos diferentes membros da familia e a sobrecarga de dificuldades a que a
familia se encontra sujeita sdo aspectos moduladores do funcionamento e da capacidade de
adaptacdo familiar (SCHERMERHORN; CUMMINGS, 2008).

Diversas pesquisas ja validaram e aplicaram a BCFQoLS em diferentes paises e
idiomas. Estudo realizado na Colémbia avaliou a confiabilidade e a validade da BCFQoLS
(VERDUGO; CORDOBA; GOMEZ et al., 2005) e outro estudo objetivou adaptar o
instrumento a uma amostra composta por 202 familias de criancas com DI entre 0 e 6 anos na
Catalunha (BALCELLS-BALCELLS et al., 2010).

Hu, Wang e Fei (2011) aplicaram a versao chinesa da BCFQoLS em 442 familias de
criangas com DI que moravam nas areas urbanas e suburbanas de Beijing, constatando que as
condicdes de vida, como moradia e transporte, renda familiar e a gravidade da incapacidade
da crianca afetam o nivel de satisfacao das familias (HU; WANG,; FEI, 2011).

Pesquisa realizada na Turquia, com o0 objetivo de adaptar a BCFQoLS examinando
suas propriedades psicomeétricas, aplicou o instrumento em 368 maes de criancas com
deficiéncia de 7 cidades da Turquia (MERAL; CAVKAYTAR, 2013). Apds sua bem-
sucedida adaptacdo, a QVF de 3009 familias turcas de individuos com DI e autismo foi
analisada. Os dados coletados revelaram que a percepc¢do geral da QVF esta satisfatoria, em
destague para o dominio interacdo familiar, que foi melhor avaliado pelas mées em
contrapartida com o dominio bem-estar fisico/material, que recebeu uma pior avaliacdo
(MERAL et al., 2013).

Estudo realizado com familias de criancas em idade escolar primaria com DI da
Arabia Saudita ampliou e adaptou a BCFQOoLS para a realidade local e acrescentou novas
medidas de religiosidade e culturais a escala. O questionario foi aplicado em 201 familias e
constatou qualidade de vida significativamente menor em familias que cuidavam de uma
crianca com DI quando comparadas com familias sem criangas com DI. Além disso, este
estudo demonstrou que o status socioecondmico mais elevado e o estado civil casado afetaram
positivamente a qualidade de vida das familias pesquisadas (ALSHAMRI, 2016).

Misura e Memisevic (2017) também constataram diferenca estatistica significativa na
QVF entre pais de criancas com DI e pais de criangas com desenvolvimento tipico na Croacia
(MISURA; MEMISEVIC, 2017).
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No estudo australiano de Mori et al. (2017) foram analisadas 192 familias com filhos
com mutacdo no gene CDKLS5, responsavel por um tipo especifico de encefalopatia epiléptica;
piores escores de QVF foram encontrados em familias cujos filhos utilizavam suportes de
apoio com frequéncia, sugerindo que elas estavam mais sobrecarregadas pelo cuidado diario
(MORI et al, 2017).

A BCFQoLS também foi traduzida e validada em mandarim (CHIU et al, 2017a);
adaptada, avaliada quanto a confiabilidade e validada apds adaptacdo para sua aplicabilidade
em familias taiwanesas de criangas e jovens com DI ou atraso no desenvolvimento (CHIU et
al, 2017b).

No Brasil, um grupo de pesquisadores da Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa
Casa de Sdo Paulo traduziu e validou a BCFQOLS para o portugués brasileiro e avaliou a
QVF de 41 familias que possuiam filhos com deficiéncia auditiva. Nesse estudo, observou-se
que os dominios de bem-estar emocional e apoio ao deficiente sdo os que obtiveram menor
nivel de satisfacdo na percepc¢do dos participantes; com maior satisfacdo no dominio interacao
familiar (JORGE; LEVY; GRANATO, 2015). A versdo brasileira do instrumento pode ser
observada no Quadro 3.

O cuidado do individuo com DI habitualmente resulta em sobrecarga emocional e
financeira para sua familia, impactando negativamente na dinamica familiar e, como
consequéncia, na QVF (NAM; PARK, 2017). Pesquisas sobre a qualidade de vida de familias
que possuem membros com DI tém sido exploradas, com o objetivo de pautar politicas
publicas que incentivem o cuidado na area, além de contribuirem em termos de avaliacdo de
servicos e de intervencgdes clinicas (CORREIA; SEABRA-SANTOS, 2018).

Essa discussdo é particularmente pertinente em funcdo da instituicdo da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2012) e da Politica Nacional de Atencdo as
Pessoas com Doencas Raras no SUS (BRASIL, 2014a). Assim, em Ultima instancia, essa
pesquisa pretende colaborar com o esforco do Ministério da Saude para garantir uma melhor
assisténcia aos pacientes com deficiéncia intelectual no Brasil.

A BCFQoLS foi pouco explorada na literatura cientifica brasileira. Ndo ha estudos
nacionais que tenham utilizado esta escala para avaliar a qualidade de vida de familias que
tém filnos com deficiéncia intelectual. Portanto, nossa pesquisa constitui uma contribuicéo

original e relevante do ponto de vista cientifico e social.



Quadro 3. Escala de Qualidade de Vida Familiar do Beach Center (BCFQOLS).

Perguntas: Quanto eu estou satisfeito referente a...

1.
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23.
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25.

A minha familia gosta de passar tempo junta

Os membros da minha familia ajudam os filhos a se tornar independentes.

A minha familia tem o apoio necessario para aliviar o estresse.

Os membros da minha familia tém amigos ou outras pessoas que fornecem apoio.
Os membros da minha familia ajudam os filhos com trabalhos escolares e atividades.
Os membros da minha familia tém transporte para ir aos lugares que necessitam.
Os membros da minha familia falam abertamente uns com os outros.

Os membros da minha familia ensinam os filhos a conviver com os outros.

Os membros da minha familia tém tempo para atingir seus interesses pessoais
Nossa familia resolve os problemas junta.

Os membros da minha familia apoiam uns aos outros para atingir objetivo.

Os membros da minha familia mostram amor e carinho um pelo outro.

Minha familia tem ajuda externa a sua disposicao para cuidar de necessidades
especiais de todos os membros da familia.

Os adultos da minha familia ajudam os filhos a tomar boas decisdes.
Minha familia recebe atendimento médico quando necessario.
Minha familia tem condi¢des de cuidar das despesas de casa.

Os adultos da minha familia conhecem outras pessoas na vida dos filhos (isto é,
amigos, professores).

Minha familia é capaz de lidar com altos e baixos da vida.

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

Minha familia recebe atendimento odontoldgico, quando necessario.
Minha familia se sente segura em casa, no trabalho, na escola e no bairro.

O membro da familia com necessidades especiais tem apoio para progredir na escola
ou no trabalho.

O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer progressos no
ambiente familiar.

O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer amigos.

Sua familia tem um bom relacionamento com os prestadores de servicos que
trabalham com 0 membro com necessidades especiais.
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Fonte: JORGE; LEVY; GRANATO, 2015. Em rosa os itens referentes ao dominio “interacao

familiar”; em azul os itens referentes ao dominio “cuidados dos pais com os filhos”; em verde

os itens referentes ao dominio “bem-estar emocional”; em lilas os itens referentes ao dominio

“bem-estar fisico/material”’; e em turquesa os itens referentes ao dominio “apoio ao

deficiente”.
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OBJETIVOS

Gerais

Avaliar o impacto da deficiéncia intelectual moderada na qualidade de vida familiar.
Em ultima instancia, pretende-se que esse estudo sirva de subsidio para a construgdo de uma
linha de cuidado integral para pacientes com deficiéncia intelectual no SUS, em consonancia
com a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras do Brasil.

Especificos

> Aplicar a verséo brasileira da Escala de Qualidade de Vida Familiar do Beach
Center (Beach Center Family Quality of Life Scale, BCFQoOLS) em uma

amostra de familias brasileiras que tém filhos com DI moderada.

> Avaliar a correlacédo entre os diferentes dominios da BCFQOLS entre si e com

a QVF total na amostra estudada.

> Avaliar o efeito de fatores socioambientais e de fatores pessoais dos

individuos com DI moderada na QVF.

> Avaliar o efeito do grau de funcionalidade do filho com DI moderada na
QVF.
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METODOLOGIA

Delineamento da pesquisa

Esta é uma pesquisa descritiva e transversal, que foi desenvolvida no Departamento
de Medicina e no Programa de P6s-Graduacdo de Enfermagem da Universidade Federal de
Sdo Carlos (UFSCar).

O presente estudo faz parte de uma investigacdo mais ampla a respeito da qualidade
de vida familiar de pessoas portadoras de doencas raras e deficiéncia intelectual, cuja coleta
de dados foi iniciada em 2017. Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) com Seres Humanos da UFSCar (pareceres 2.071.248, 2.291.342, 2.740.667 e
2.744.771 — Anexo 1).

A participacdo dos sujeitos no estudo ocorreu mediante assinatura de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em consonancia com a resolucdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude.

Cenario de estudo

Esse estudo foi conduzido na cidade de S&o Carlos, localizada no centro-leste
geogréfico do Estado de Sdo Paulo, no Sudeste do Brasil. Sdo Carlos apresentou, no ultimo
Censo (2010), 221.950 habitantes e indice de desenvolvimento humano de 0,805, sendo
considerado um municipio com nivel elevado de riqueza e bons indicadores sociais (IBGE,
2018).

A cidade possui uma rede de comércios e servigos (inclusive servicos de saude) que
atende as pequenas cidades vizinhas, onde os cenarios da Atencdo Primaria a Saude na cidade
sdo representados pelas Unidades Basicas de Saude (UBS) e Unidades de Salde da Familia
(USF). Conta atualmente com 12 UBS, que possuem médico generalista, pediatra,
ginecologista e obstetra, enfermeiros (e também técnicos e auxiliares de enfermagem) e
dentistas (e também auxiliares de saude oral); e 15 USF, cujas equipes sdo formadas por
médico de familia e comunidade, enfermeiro (e também técnicos e auxiliares de
enfermagem), dentista (e também auxiliares de saude oral) e agentes comunitarios de salde.
Cada USF é responsavel pela atencdo a saude de 800 a 1.000 familias, cadastradas na sua area
de abrangéncia. Estima-se que sejam atendidas pela Estratégia de Saude da Familia, por meio

dessas 15 USF, aproximadamente 39.768 habitantes, ou seja, a propor¢do de cobertura
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populacional é estimada em cerca de 17% (http://www.saocarlos.sp.gov.br). Localizam-se no

municipio duas importantes universidades publicas (Universidade de Sdo Paulo, USP e
UFSCar) e dois centros de pesquisa da Empresa Brasileira de Pesquisa Agropecuaria,
reforcando o carater de polo regional de desenvolvimento cientifico e tecnoldgico.

O Unico servico de genética clinica publico no municipio existe desde 2006 e é
vinculado a UFSCar, como uma atividade de extenséo universitéria. Trata-se do Ambulatorio
de Genética Médica da UFSCar, instalado no Centro Municipal de Especialidades em Saude
(CEME), que atende a demanda do SUS para esta especialidade do municipio e de outras
cidades da microrregido.

O municipio conta com uma sede da Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais
(APAE), fundada em 26 de maio de 1962 com o objetivo de amparar as criangas excepcionais
e criar uma escola que pudesse atendé-las. Atualmente a APAE de S&o Carlos atende cerca de
800 individuos portadores de deficiéncia oferecendo variados tipos de servigcos de educacdo e

satde (comunicagéo pessoal).

Definicdo das familias participantes do estudo

A populacdo da pesquisa, definida por conveniéncia, foi composta por 50 familias
ndo aparentadas entre si, que possuiam um filho com DI moderada com idade minima de 8
anos, vinculadas a APAE de S&o Carlos/SP.

O grau da DI de cada paciente foi definido pela equipe de psicologas da APAE- Sao
Carlos, formadas e certificadas pelo Conselho Regional de Psicologia, como parte de sua
rotina de cuidado. Foi classificado como moderado com base na escala Wechsler de
Inteligéncia para Criancas (WISC-1V). A WISC-IV avalia a capacidade intelectual a partir dos
6 anos de idade. E composta por 15 subtestes, sendo 10 principais e 5 suplementares, e dispde
de quatro indices: Indice de Compreensdo Verbal, indice de Organizacdo Perceptual, indice
de Memoria Operacional e indice de Velocidade de Processamento, além do QI total
(VIDAL; FIGUEIREDO; NASCIMENTO, 2011).

A APAE de Sédo Carlos possui cerca de 80 estudantes matriculados com diagndstico
de DI moderada (informacao pessoal). Os critérios de inclusdo utilizados para selecionar as 50
familias que participaram da pesquisa consistiram em: (1) ter um filho com DI moderada com
mais de 8 anos; e (2) a familia estar acessivel e ter interesse em colaborar com a pesquisa, 0
que caracteriza a amostra por conveniéncia (JAGER; PUTNICK; BORNSTEIN, 2017). Todas
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as familias investigadas tinham apenas um membro com DI no seu nucleo familiar, que no

caso era 0 paciente indice desta pesquisa.

Coleta de dados

Ao concordar em participar, um dos membros da familia (preferencialmente a mée)
forneceu os dados da pesquisa. A coleta de dados foi realizada por meio de formularios
impressos, aplicados individualmente por duas pesquisadoras, em uma situagdo “face-a-face”
com o entrevistado, que em 35 familias (70%) foi a mae, em 5 familias (10%) foi o pai, em 7
familias (14%) foi o tio ou tia, e em 3 familias (6%) foi a avd. Durante a coleta de dados, as
pesquisadoras puderam esclarecer ddvidas sobre os instrumentos de coleta, sem interferir nas
respostas dos entrevistados.

Os formularios utilizados para coleta de dados foram: formulédrio de “perfil
sociodemografico familiar” (Anexo 2), formulario de “perfil da pessoa com DI” (Anexo 3) e
os indices de funcionalidade de Barthel (Anexo 4) e Lawton & Brody (Anexo 5), além da
BCFQoLS (Anexo 6).

O formulario de “perfil sociodemografico familiar” foi elaborado para essa pesquisa
e contém informacdes sobre a cidade de residéncia da familia; renda familiar; recebimento de
beneficio social; acesso a saude suplementar; religido; nimero de pessoas que coabitam na
residéncia; idade, estado marital, escolaridade e profissdo dos pais do paciente; e idade dos
irm&os, se existentes.

O formulario de “perfil da pessoa com DI” também foi elaborado para esta pesquisa
e contém informacBes sobre o sexo, a idade e a escolaridade do paciente, capacidade de
fala/linguagem, autonomia dentro de casa, autonomia fora de casa e habilidade para manusear
dinheiro.

O indice de Barthel pertence ao campo de avaliacdo das AVD e é um instrumento
que avalia o nivel de independéncia do sujeito para a realizacdo de dez atividades basicas de
vida: alimentacdo, transferéncia da cadeira para a cama, higiene pessoal, uso de sanitarios,
tomar banho, deambular ou movimentar-se de cadeira de rodas, subir e descer escadas, vestir
e despir, controle de esfincteres intestinal e urinario (MAHONEY; BARTHEL, 1965). Na
versdo original, cada item € pontuado de acordo com o desempenho dos individuos em
realizar tarefas de forma independente, com alguma ajuda ou de forma dependente. A

pontuacéo total do instrumento varia de 0 a 100, em intervalos de cinco pontos, sendo que um
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total de 0-20 pontos indica dependéncia total; 21-60 dependéncia grave; 61-90 dependéncia
moderada; 91-99 dependéncia leve e 100 independéncia (MAHONEY; BARTHEL, 1965).

O indice de Lawton & Brody €é usado na avali¢do das atividades instrumentais da
vida diéria (AlVD), as quais exploram um nivel mais complexo de funcionalidade, fortemente
influenciada pelo desempenho cognitivo. As habilidades investigadas sdo necessarias para
adaptacdo ao ambiente e para realizacdo de atividades comunitarias. O instrumento investiga
oito atividades instrumentais: capacidade de usar o telefone, fazer compras, preparar as
refeicBes, cuidar da casa, lavar a roupa, fazer uso de transporte publico, gerir o uso de
medicagdo e dinheiro (LAWTON; BRODY, 1969). Em sua verséo original, cada item do
indice de Lawton & Brody apresenta trés, quatro ou cinco niveis diferentes de dependéncia e
cada atividade destacada € pontuada através de uma escala dicotdmica, em que se pode
assinalar 0 como dependéncia (incapacidade) e 1 como independéncia (capacidade). A
obtencédo de 0 pontos na soma dos oito itens do indice indica méxima dependéncia, enquanto
8 pontos expressam independéncia total. 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 dependéncia leve; e 8 independéncia (LAWTON; BRODY,
1969).

A Escala de Qualidade de Vida Familiar do Beach Center (BCFQoLS) utilizada foi
traduzida e validada para o portugués por um grupo de pesquisadores da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sdo Paulo (JORGE; LEVY; GRANATO, 2015). Essa
escala consiste em um questionario de 25 itens, com 5 dominios (cuidados dos pais com 0s
filhos, interacdo familiar, bem-estar emocional, bem-estar fisico/material e apoio ao
deficiente) e com 5 tipos de respostas em uma escala Likert para mensurar satisfacdo
(1=muito insatisfeito; 2=insatisfeito; 3=nem satisfeito nem insatisfeito; 4=satisfeito; e
5=muito satisfeito). A somatoria de pontos obtidos em cada item do questionario é dividida
pelo namero de itens, de forma a alcancar uma razdo numérica quinaria. Assim, a pontuacao
de cada dominio da BCFQOLS e também da QVF total pode variar de 1 a 5, sendo que quanto

mais alta € a pontuacdo, maior é o nivel de satisfacéo.

Forma de analise dos resultados
Os dados coletados nesse estudo foram analisados sem identificagdo nominal das
pessoas com DI, e estdo apresentados como média e desvio padrdo (DP) ou frequéncia

absoluta (porcentagem), conforme o tipo de variavel.
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Para verificar o grau de confiabilidade dos indices de funcionalidade de “Barthel” e
“Lawton & Brody” e da BCFQoLS, em termos de consisténcia interna dos valores
observados, aplicamos o teste de estatistica alfa de Cronbach (o), com variacdo entre 0,000 e
1,000 e os seguintes limites de confiabilidade:

— 0,000 a 0,5000 (exclusive) — insatisfatoria;
— 0,5000 (inclusive) a 0,7000 (exclusive) — satisfatoria;
— 0,7000 (inclusive) a 1,000 — alta.

A normalidade da variavel quantitativa de desfecho principal, ou seja, da QVF, foi
verificada pelo teste de Kolmogorov-Smirnov e apresentou distribui¢cdo normal (KS=0,07555;
p=0,91694). Por isso, para as inferéncias, foram utilizados testes estatisticos paramétricos
(MARTINS; DOMINGUES, 2017).

As diferencas das médias dos diversos dominios da BCFQOLS entre si e também
com o nivel de QVF total foram determinadas por teste t pareado. 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 variaveis analisado.

As correlagdes binarias entre os diferentes dominios da BCFQOLS entre si e tambem
com o nivel de QVF total foram determinadas por analises de correlacdo linear de Pearson,
para definir o coeficiente de correlacdo (r) que indica o grau de relacionamento entre as
variaveis. O teste de correlacdo de Pearson também foi utilizado para avaliar o grau de
correlacdo binaria entre a QVF total e cada uma das demais varidveis do estudo. A
intensidade de r ficou estabelecida como:

— entre 0 e 0,3 — correlacdo fraca;
— entre 0,3 e 0,6 — correlacdo moderada;
— acima de 0,6 — correlacao forte.

Foi realizado o método de regressdo linear para o célculo da correlacdo mdltipla
entre as variaveis que apresentaram correlacéo binaria significativa com a variavel dependente
QVF e a propria QVF, obtendo assim uma quantificacdo da interacdo e da contribuicdo
individual de cada variavel para o desfecho QVF. Para avaliar a qualidade do modelo ajustado
utilizado nos calculos da correlagdo multipla, foi calculado o coeficiente de determinagéo (R?)
e a significancia do modelo foi determinada pela anélise de variancia (ANOVA).

O nivel de significancia adotado foi de 5%.

Todas as analises foram realizadas com auxilio dos programas Microsoft Office
Excel 2010, JASP 0.8.6 (https://jasp-stats.org/) e IBM SPSS 24.0.



https://jasp-stats.org/
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RESULTADOS

Caracterizagdo da amostra investigada

Nossa amostra foi caracterizada por um predominio de familias compostas por trés ou
mais pessoas (94%; n=47); com renda familiar baixa (70%; n=35), ou seja, menor que
R$2.000,00 ao més (renda familiar média de R$2.077,86; DP + R$1.389,46; renda minima
R$240,00; renda maxima R$8.000,00).

A maior parte das familias utilizava 0 SUS como Unico plano de satde (80%; n=40) e
cerca de metade era dependente de algum tipo de beneficio social (54%; n=27).

As mdes 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 maxima de 77 anos.

Em relacdo a escolaridade dos pais, a maior parte havia concluido o ensino
fundamental. Na maioria das familias a pratica de alguma religido era uma caracteristica
presente (88%; n=44). Os pais ndo conviviam maritalmente (52%; n=26) e as maes
trabalhavam em casa (54%; n=27) em cerca de metade dos casos. Esses dados sdo
apresentados na Tabela 1.

Quanto as caracteristicas gerais dos individuos com DI moderada (Tabela 2), 64%
(n=32) da amostra era composta por individuos do género masculino; as idades variaram entre
8 e 47 anos, com meédia de 21 anos (DP + 11 anos), e predominio de individuos com mais de
12 anos (74%; n=37).

Nessa amostra, foi descrita comunicacdo verbal adequada na maioria dos individuos
com DI moderada (60%; n=30) e autonomia para AVD dentro de casa (68%; n=34). Quanto
aos aspectos relacionados a AVD fora de casa, observou-se predominio de falta de autonomia
(76%; n=38). O mesmo ocorreu em relacdo a capacidade para manuseio do dinheiro, na qual

quase a totalidade dos individuos com DI moderada ndo possuia essa habilidade (94%; n=47).



Tabela 1. Caracteristicas das familias investigadas (n=50).

Variaveis %

Composicao familiar
Até 2 pessoas - somente méae e paciente
3 ou mais pessoas
Renda Familiar
Ate R$1.000,00
Entre R$1.000,00 e R$2.000,00
Entre R$2.000,00 e R$3.000,00
Entre R$3.000,00 e R$5.000,00
Entre R$5.000,00 e R$8.000,00
Beneficio Social
Recebe algum beneficio social
N&o recebe beneficio social
Saude Suplementar
Familia tem plano de satde suplementar
Familia usa somente o SUS
Familia professa alguma religido
Sim
Né&o
Pais convivem maritalmente
Sim
Néo
Escolaridade da mée
Fundamental incompleto
Fundamental completo ou médio incompleto
Médio completo, ensino técnico ou superior incompleto
Superior completo ou pds-graduacao
Sem informacéo
Escolaridade do pai
Fundamental incompleto
Fundamental completo ou médio incompleto
Médio completo, ensino técnico ou superior incompleto
Superior completo ou pds-graduacao
Sem informacéo
Trabalho da mée
Trabalha fora de casa tempo parcial ou total
N&o trabalha fora de casa
Sem informagéo

47

26
10

27
23

10
40

44
06

24
26

19

10
12

16

11

11

17
27

94

18
52
20

54
46

20
80

88
12

48
52

38
20
24

12

32

16

22

22

34

54
12

41
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Tabela 2. Caracteristicas gerais dos individuos com DI moderada

Idade

Entre 8 e 12 anos 13 26

Mais de 12 anos 37 74
Género

Masculino 32 64

Feminino 18 36
Escolaridade

Sempre estudou em escola regular 10 20

Sempre estudou na APAE 19 38

Estudou em escola regular e APAE 21 42
Comunicacao verbal

Apresenta alguma dificuldade para comunicagédo verbal 20 40

Comunicacéo verbal adequada 30 60
Autonomia para AVD dentro de casa

Tem autonomia dentro de casa 34 68

N&o tem autonomia dentro de casa 16 32
Autonomia AVD fora de casa

Tem autonomia fora de casa 12 24

N&o tem autonomia fora de casa 38 76

Capacidade para manuseio de dinheiro

Consegue manusear dinheiro 3 6

N&o consegue manusear dinheiro 47 94
indice de funcionalidade de Barthel

Dependéncia total (0-20 pontos) 0

Dependéncia grave (21-60 pontos) 3 6

Dependéncia moderada (61-90 pontos) 18 36

Dependéncia leve (91-99 pontos) 7 14

Independéncia (100 pontos) 22 44
indice de funcionalidade de Lawton & Brody

Dependéncia total (0-1 ponto) 9 18

Dependéncia grave (2-3 pontos) 23 46

Dependéncia moderada (4-5 pontos) 14 28

Dependéncia leve (6-7 pontos) 4 8

Independéncia (8 pontos) 0 0
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Analises descritivas da qualidade de vida familiar

Na Tabela 3 observam-se os resultados obtidos com a BCFQoLS. 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 de 3,587 (DP+0,470). Resultados
detalhados de cada familia investigada sao apresentados no Anexo 7.

As diferencas das médias dos diversos dominios da BCFQOLS entre si e também
com o nivel de QVF total estdo na Tabela 4. O valor médio da QVF total foi
significativamente superior aos escores obtidos nos dominios “bem-estar emocional”
(p<0,001) e “bem-estar fisico-material” (p<0,001), e significativamente inferior aos escores
obtidos nos dominios “interacdo familiar” (p<0,001), “cuidado dos pais com os filhos”
(p<0,001) e “apoio ao deficiente” (p<0,001). Bem-estar emocional foi 0 dominio com menor
pontuacdo, com diferenca estatistica significante em relacdo a todos os demais dominios:
interacdo familiar (p<0,001), cuidado dos pais com os filhos (p<0,001), bem-estar fisico-
material (p<0,001) e apoio ao deficiente (p<0,001); seguido pelo dominio bem-estar fisico-
material, que obteve o segundo menor escore, inferior aos dominios: interacdo familiar
(p<0,001), cuidado dos pais com os filhos (p<0,001) e apoio ao deficiente (p<0,001). Os
dominios “intera¢dao familiar”, “cuidado dos pais com os filhos” e “apoio ao deficiente” foram

estatisticamente indistinguiveis entre si.

Tabela 3. Resultados da BCFQoLS nas 50 familias de filhos com DI moderada investigadas.

Dominios

Interacdo nggacg%dozs Bem-estar Bem-estar | Apoio ao

familiar P filhos emocional | fisico-material |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 5,0 4,67 4,0 4.6 50 4,560
Alfa de 0,7731 0,7024 0,7313 0,7141 0,4723 0,9016

Cronbach
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Tabela 4. Diferencas das médias dos diversos dominios da BCFQoLS entre si e com a QVF

total na amostra investigada (n=50).

Comparacdo par a par — QVF total e dominios “

QVF total Interacdo familiar -6,127  <0,001
QVF total Cuidado dos pais com os filhos -7,139  <0,001
QVF total Bem-estar emocional 10,523 <0,001
QVF total Bem-estar fisico 4,745  <0,001
QVF total Apoio ao deficiente -4,907 <0,001
Interagdo familiar Cuidado dos pais com os filhos -0,254 0,800
Interacdo familiar Bem-estar emocional 10,720 <0,001
Interacdo familiar Bem-estar fisico 6,341 <0,001
Interacdo familiar Apoio ao deficiente -0,276 0,784
Cuidado dos pais com os filhos Bem-estar emocional 10,986 <0,001
Cuidado dos pais com os filhos Bem-estar fisico 6,315 <0,001
Cuidado dos pais com os filhos Apoio ao deficiente -0,121 0,904
Bem-estar emocional Bem-estar fisico -4,244  <0,001
Bem-estar emocional Apoio ao deficiente -9,562  <0,001
Bem-estar fisico Apoio ao deficiente -5,833  <0,001

*Teste-t de Student pareado.



45

Na Tabela 5 sdo apresentados os resultados da correlacdo entre os diferentes
dominios da BCFQoLS entre si e também com a QVF total. Destaca-se o dominio “interacdo
familiar” (r=0,870; p<0,001) que foi o mais fortemente correlacionado com a QVF total.
Conforme esperado, todos os dominios se correlacionaram entre si de forma significativa e,
observa-se, em particular, a correlagdo mais forte entre os dominios “interacdo familiar” e

“cuidado dos pais com os filhos” (r=0,752; p<0,001).

Tabela 5. Correlagdo dos diferentes dominios da BCFQoLS entre si e com a QVF total na

amostra investigada (n=50).

~ Cuidado dos Bem-estar
Descricéo QVF TIEECe pais com 0s El-ESiElT fisico-
total familiar : emocional :
filhos material
Interacéo r e
familiar 0 <0,001
Cuidado r 0,845 0,752
dos pais
com 0s
<

filhos p 0,001 <0,001
B r 0,823 0,615 0,607
emocional 9001 <0,001 <0,001
Bem-estar r 0,800 0,579 0,499 0,621
fisico-
material p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Apoio a0 r 0,702 0,529 0,632 0,454 0,422
deficiente ;5001  <0,001 <0,001 <0,001 0,002

*Correlagdo linear de Pearson.
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Efeito de fatores sociodemograficos das familias investigadas na QVF

A relacdo das caracteristicas sociodemogréaficas e familiares com a QVF estdo
apresentadas na Tabela 6. Observa-se que ndo houve diferencas na distribuicdo média da

QVF de acordo com as variaveis investigadas.

Tabela 6. Associacdo entre as variaveis sociodemogréaficas e a QVF na amostra investigada
(n=50).

o QVF :

NuUmero de pessoas na residéncia

Até 2 pessoas — mée e paciente 3 3,240 0,635
0,190
3 ou mais pessoas 47 3,609 0,457
Renda familiar mensal (em reais)
Até 2.000,00 35 3,597 0,521
0,832
Mais de 2.000,00 15 3,565 0,334
Beneficio Social
N&o recebe beneficio social 23 3,544 0,492
0,557
Recebe algum beneficio social 27 3,624 0,456
Saude suplementar
Familia usa somente o SUS 40 3,568 0,479
0,569
Familia tem plano de satde suplementar 10 3,664 0,445
Religido
Né&o 6 3,673 0,411
0,637
Sim 44 3,575 0,480
Condicéo marital dos pais
N&o convivem maritalmente 26 3,566 0,511
0,745

Convivem maritalmente 24 3,610 0,430



Escolaridade da méae
N&o completou ensino fundamental
Completou ensino fundamental
Escolaridade do pai
N&o completou ensino fundamental
Completou ensino fundamental
Trabalho da méae
Trabalha fora de casa tempo parcial ou integral
Né&o trabalha fora de casa
NUumero de irmaos
N&o tem irmaos
Um irméo
Dois irmaos
Mais de dois irmaos

*Teste t ou ANOVA

19

25

16

23

17

27

17

14

16

3,467

3,622

3,490

3,701

3,647

3,498

3,600
3,678
3,749

3,348

0,379

0,516

0,466

0,472

0,533

0,414

0,560
0,521
0,326

0,450

47

0,277

0,176

0,304

0,087
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Efeito de fatores pessoais dos individuos com DI moderada na QVF

As caracteristicas individuais dos pacientes com DI moderada e sua relacdo com a
QVF total estdo demonstradas na Tabela 7. Percebe-se que a QVF ndo apresentou

distribuicdo diferente de acordo com as distintas caracteristicas avaliadas.

Tabela 7. Associacdo entre os fatores pessoais dos individuos com DI moderada e a QVF na

amostra investigada (n=50).

o QVF )

Idade

8 a 12 anos 13 3,609 0,526

Mais de 12 anos 37 3,579 0,456 0,840
Género

Feminino 18 3,644 0,615

Masculino 32 3,555 0,372 0,524
Escolaridade

Frequentou escola regular e APAE 21 3,650 0,481

Sempre frequentou APAE 19 3,518 0,458 0,685

Sempre frequentou escola regular 10 3,588 0,499
Comunicacao verbal

gpr;eusr?ir;fgao \allggga dificuldade  para 20 3,730 0,366 oo7s

Comunicacéo verbal adequada 30 3,492 0,512
Autonomia — AVD dentro de casa

Né&o tem autonomia dentro de casa 16 3,460 0,449

Tem autonomia dentro de casa 34 3,647 0,474 0192
Autonomia — AVD fora de casa

Né&o tem autonomia fora de casa 38 3,584 0,499

Tem autonomia fora de casa 12 3,597 0,379 0,937
Capacidade para manuseio do dinheiro

N&o consegue manusear dinheiro 47 3,602 0,470

Consegue manusear dinheiro 03 3,360 0,492 b

*Teste t ou ANOVA
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Efeito do grau de funcionalidade do filho com DI moderada na QVF

O alfa de Cronbach do indice de funcionalidade de Barthel foi 0,8485, indicando alta
confiabilidade dos resultados deste indice.

Os individuos com DI moderada atingiram pontuacdo média de 90 pontos
(DP+13,36) no indice de Barthel, indicando dependéncia moderada para AVD.

Na Tabela 8 e na Figura 1 observa-se uma correlagdo fraca (r=0,054) e nao
significativa (p=0,710) entre o indice de funcionalidade de Barthel e a QVF total.

Tabela 8. Resultados do indice de funcionalidade de Barthel dos individuos com DI

moderada (n=50) e correlacdo com a QVF.

Variavel Minimo- Maximo | Média + DP p-valor

indice de funcionalidade de Barthel 45 - 100 90+ 13,36 0,054 0,710

*Correlacdo linear de Pearson.
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Figura 1. Correlacdo linear de Pearson entre o indice de funcionalidade de Barthel e a QVF.
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Quanto ao indice de funcionalidade de Lawton & Brody, o alfa de Cronbach foi
0,7020, indicando alta confiabilidade dos resultados deste indice.

A pontuacdo média alcancada pelos individuos com DI moderada foi de 3,12 pontos
(DP+1,66), estabelecendo grave dependéncia para AIVD.

No que concerne a correlacdo entre o indice de funcionalidade de Lawton e Brody e
a QVF, a Tabela 9 e a Figura 2 demonstraram uma correlacdo moderada (r=0,326), porém

significativa (p=0,021).

Tabela 9. Resultados do indice de funcionalidade de Lawton & Brody dos individuos com DI

moderada (n=50) e correlacdo com a QVF.

Variavel Minimo- Maximo Média = DP p-valor

Indice de funcionalidade de
0-7 3,12 + 1,66 0,326 0,021
Lawton & Brody

*Correlacdo linear de Pearson.
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Figura 2. Correlacdo linear de Pearson entre o indice de funcionalidade de Lawton & Brody e
a QVF.

Correlacao entre a QVF total e as demais variaveis do estudo

Na Tabela 10 visualiza-se a analise de correlacdo binaria (Pearson) entre a variavel
de desfecho final, ou seja, a QVF total, e cada uma das demais variaveis investigadas no

estudo.
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Tabela 10. Correlacdo linear binaria da QVF total com as demais variaveis investigadas
(n=50).

_
Variaveis .
Indice de correlagéo (r)

NUmero de pessoas na residéncia 0,189 0,190
Renda familiar (R$ como variavel continua) -0,089 0,539
Beneficio social 0,085 0,557
Saude suplementar 0,083 0,569
Religido -0,068 0,637
Condigéo marital dos pais 0,047 0,745
Idade mée -0,134 0,387
Idade pai 0,042 0,801
Escolaridade mée - fundamental ou n&o 0,168 0,277
Escolaridade pai - fundamental ou ndo 0,221 0,176
Trabalho da mée 0,159 0,304
NUmero de irmaos -0,250 0,080
Idade do paciente (variavel continua) 0,033 0,822
Género do paciente -0,092 0,524
Escolaridade do paciente (3 categorias) 0,077 0,595
Comunicacéo verbal -0,251 0,079
Autonomia - AVD dentro casa 0,188 0,192
Autonomia - AVD fora de casa 0,011 0,937
Capacidade para manusear dinheiro -0,123 0,393
Indice de funcionalidade de Barthel 0,054 0,710
indice de funcionalidade de Lawton e Brody 0,326 0,021

*Correlacdo linear de Pearson.



54

A Unica varidvel que apresentou correlacdo significativa com a QVF total,
considerando-se um nivel de significAncia de 5%, foi o indice de Lawton & Brody. Como foi
obtida correlacdo estatisticamente significativa entre indice de Lawton e Brody e a variavel
QVF, € plausivel proceder com uma analise de regressdo, apresentado na Tabela 11.

O coeficiente de determinacio para esse modelo final foi R? = 0,106, indicando que o
modelo ajustado explicou apenas 10,6% da variabilidade encontrada nos resultados da QVF
total (p=0,021). Esse valor é considerado baixo, explicitando que, nesta amostra, a
variabilidade da QVF ndo é fortemente influenciada por nenhuma das variaveis investigadas.

Tabela 11. Modelo de regressdo linear ajustado da varidvel QVF total com o indice de

Lawton & Brody.

Coeficientes p Coeficiente

Correlagéo multipla nao

QVF  Constante 3,299 - 0,000
indice de
: . 0,106 0,021
funcionalidade 0,092 0,326 0,021
de Lawton e

Brody
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DISCUSSAO

Sobre os resultados da BCFQoLS

Analisamos e comparamos 0s nossos resultados com os resultados de pesquisas
anteriores que também utilizaram a BCFQoLS como instrumento para mensurar a QVF de
familias de pessoas com deficiéncias. Para melhor visualizagéo dessa andlise, elaboramos uma
tabela onde elencamos uma sintese dos resultados dos estudos anteriores identificados na
literatura (Tabela 12). Ao observarmos a Tabela 12, notamos que sdo poucas as pesquisas
que exploraram a QVF de familias com membros especificamente com DI. H& muitos estudos
com familias com filhos com transtorno do espectro do autismo (TEA) e outros tipos de
deficiéncias. Identificamos apenas outros trés estudos, desenvolvidos nos Estados Unidos da
América (MCFELEA; RAVER, 2012), Turquia (MERAL et al., 2013) e Arabia Saudita
(ALSHAMRI, 2016), alem do presente estudo, que investigaram especificamente familias
com filhos com DI. Quando comparado a estes trés outros estudos, nosso estudo mostrou
escore de QVF inferior aos estudos da Turquia e dos EUA, e superior ao estudo da Arabia
Saudita.

E interessante comparar os resultados da QVF desses estudos com o indice de
desenvolvimento humano (IDH) dos paises em que as familias residem. O Brasil, dentre os
quatro paises, € o que tem menor IDH (0,759), embora Sdo Carlos, especificamente, tenha
apresentado IDH de 0,805 no censo de 2010. Em 2016 a Arabia 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 (UNDP, 2018). Nesse contexto, chama atencdo que o estudo realizado na
Arabia Saudita tenha explicitado escore mais baixo de QVF total (2,625) em um cenario de
bom IDH. Esse resultado parece apontar para o fato de que, mesmo em situacfes nas quais
necessidades basicas, como nutricdo, educacdo, saude e moradia sdo atendidas, outros
aspectos, ndo diretamente relacionados ao bem estar fisico e material e as condi¢des de vida,
sdo valorizados na percepcdo de satisfacdo com a QVF.

Curiosamente, os resultados da nossa pesquisa mostraram que o0 dominio com
pontuacdo mais alta foi “apoio ao deficiente” (Tabela 3). Os dados referentes a este dominio
envolvem o estimulo que o deficiente recebe para progredir na escola, no ambiente familiar,
nas relacdes interpessoais, e as relagdes com os prestadores de servigo. O fato da pontuagéo

neste dominio ser alta, teoricamente, indica satisfagdo com o0s servigos recebidos, em
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contraposicdo com o0s resultados de pesquisas brasileiras anteriores, realizadas com
metodologia qualitativa, nas quais as familias se demonstraram insatisfeitas com os servigos
de salde e educacdo oferecidos aos seus filhos com DI (TOMAZ et al., 2017; RODRIGUES
et al.,, 2019). Porém, é interessante observar que este também é o dominio que apresentou
menor correlacdo (r=0,702) com a QVF total em comparacdo aos demais dominios, além de
um alfa de Cronbach insatisfatério (0,4723). A baixa confiabilidade do resultado do dominio
“apoio ao deficiente” pode ser explicada pelo pequeno nimero de itens avaliados no dominio
(apenas quatro), além de uma correlacéo fraca entre a maioria dos itens, conforme observado
na Tabela 13.

Na literatura, 0 dominio “apoio ao deficiente” também foi o mais pontuado quanto a
satisfacdo das familias de pessoas com TEA no estudo de Schlebusch e colaboradores (2017),
realizado na Africa do Sul (Tabela 12). Segundo os pesquisadores, 0s servicos relacionados a
deficiéncia oferecidos para familias na Africa do Sul sdo excepcionalmente limitados.
Entretanto, as familias incluidas na investigacdo recebiam algum tipo de servigo e sentiam-se
gratas por isso, ressaltando a importancia desses servicos (SCHLEBUSCH; DADA,;
SAMUELS, 2017). Situacdo parecida também pode ter ocorrido na nossa pesquisa, uma vez
gque a amostra investigada estava vinculada a APAE de S&o Carlos e tinha, portanto,
necessariamente, acesso a um servico de apoio especializado.

Em contrapartida, em estudo realizado com familias chinesas, em Hong Kong, o
dominio “apoio ao deficiente” apresentou menor pontuacao. Isso foi atribuido a maneira como
0s pais recebiam a comunicacao do diagnostico dos filhos e as condutas pos-diagndstico, uma
vez que nem sempre 0s pais eram encaminhados a profissionais capacitados e, por vezes,
recebiam apenas um panfleto explicativo. Segundo os autores, as sociedades chinesas tendem
a adotar uma abordagem mais paternalista, na qual os médicos atuam de forma autoritaria e
poucas informacdes ou explicacdes sdo oferecidas a familia e aos pais (TAIT et al., 2016).

No nosso estudo, o dominio de menor pontuacdo foi relacionado ao “bem-estar
emocional” (Tabela 4). Esse resultado corrobora com diversos outros estudos internacionais,
conduzidos em realidades econdmicas e culturais distintas, conforme pode ser observado na
Tabela 12, explicitando o quanto o suporte emocional para familias € uma area pouco
explorada, apesar de ser de grande criticidade para a QVF total, visto que apresenta forte
correlacdo com a QVF total e um menor escore do que esta. Estudo realizado na Arabia
Saudita evidenciou que as familias que procuravam focar nas suas necessidades fisicas e
materiais apresentavam escores de QVF relativamente baixos, enquanto familias com escores

de QVF mais altos, em geral, mantinham o foco no bem-estar emocional de seus individuos
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ao mesmo tempo que lutavam para garantir as necessidades materiais (ALSHAMRI, 2016).
Nesse cenario, estratégias que potencializem o bem-estar emocional das familias, como
grupos de apoio, acompanhamentos psicoldgicos, ou mesmo uma escuta qualificada e livre de
julgamentos dos profissionais responsaveis pelos cuidados das criangas para que o familiar
possa reconhecer, identificar e gerir seus sentimentos, podem melhorar significativamente a
QVF como um todo.

Ao analisar a correlacdo dos diferentes dominios com o escore de QVF total (Tabela
5), é possivel identificar que, no nosso estudo, os dominios mais fortemente correlacionados
com a QVF total foram “intera¢ao familiar”, “cuidado dos pais com os filhos” e “bem estar
emocional”, aspectos intrinsicamente modulados pela dindmica e coesdo familiar. Por outro
lado, dominios mais diretamente ligados as condicOes externas a familia, como os dominios
“bem-estar fisico e material” e “apoio ao deficiente” foram menos correlacionados com a
QVF total que os demais.

Além de considerar o nivel de desenvolvimento dos paises e a oferta de servicos de
apoio aos deficientes, a QVF esta diretamente relacionada as habilidades sociais dos membros
da familia, sobretudo, dos principais cuidadores, e a percepcdes positivas das familias em
relacdo ao filho com DI, de forma que uma visdo favoravel as habilidades do filho e menor
importancia a deficiéncia implicam em maior satisfacdo familiar (FERRER; VILASECA,;
OLMOS, 2016).

O dominio “interacdo familiar” representa o apoio mutuo entre os membros da
familia; relaciona-se com o diélogo, afetividade, resolucdo de problemas, enfrentamento e
disposicao para estar junto. Assim como a interagdo familiar, o dominio “cuidado dos pais
com os filhos” refere-se aos processos internos familiares e a relacdo entre seus membros que
contribuem para um sentido de bem-estar familiar. Ao praticar habilidades como empatia,
comunicacdo, comportamento assertivo, entre outras, o individuo é capaz de melhorar a sua
autoestima e dos outros, melhorar a qualidade das relacGes e alcancar os objetivos em
conjunto (COHEN et al., 2014; GARDINER; IAROCCI, 2015). Estudo com o objetivo de
determinar a associacdo entre habilidades sociais e bem-estar entre familiares de pessoas com
deméncia constatou correlacbes positivas entre essas varidveis; 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 (AMORIM; GIORGION; FORLENZA, 2017).

Nesse sentido, cabe destacar que, normalmente, as familias com filhos com
deficiéncia necessitam de ajuda operacional em algum momento da vida e, na maioria das
vezes, recebem apoio informal de familiares e amigos (SCHLEBUSCH; DADA; SAMUELS,
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2017). Dessa forma, familias que receberam apoio social expressivo, vivenciam aumento dos
niveis de bem-estar e, consequentemente, melhor QVF (SCHERTZ et al., 2016). Pesquisa
sugere que pessoas com poucas habilidades sociais sd0 mais suscetiveis a sobrecarga
emocional, por apresentar uma limitada rede social e de apoio e, dessa forma, tendem a
receber menos suporte social informacional (relacionado a informacgdes relevantes,
orientacBes, conselhos), instrumental (assisténcia financeira ou no auxilio de tarefas) e
emocional (carinho, confian¢a que podem vir de amigos, familiares ou colegas de trabalho)
(COHEN, 2004; QUELUZ et al., 2018).

Além desse aspecto relacionado as habilidades sociais dos cuidadores, ressalta-se a
prépria percepcao familiar a respeito de seus cuidados e do apoio que recebem, uma vez que,
em muitas situacOes, os principais cuidadores ndao sentem confianga em delegar tarefas do
cuidado a outras pessoas. Estudo norte-americano apontou que a quantidade de suporte que as
mées de filhos com DI receberam nédo foi relacionado a QVF e supds que mées de criancas
com necessidades especiais sentem-se mais competentes para prestar 0s cuidados aos seus
filhos e, por isso, incomodam-se com apoio de pessoas que acreditam ser menos competentes.
Esse tipo de atitude pode desencorajar outros membros da familia ou amigos em envolver-se
no cuidado (COHEN et al., 2014).

Frequentemente, o apoio informal pode ser insuficiente e a ajuda profissional torna-
se necessaria. 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
sentirem obrigados a cuidar do membro da familia sem considerar seu proprio bem-estar
(KIM; KNIGHT; LONGMIRE, 2007). Estudo realizado nos EUA, comparando familias com
filhos com autismo incluidas em programas de apoio do governo com familias em lista de
espera para a inclusdo nesses programas, demonstrou que o bem-estar emocional no primeiro
grupo é mais satisfatério em comparacdo com 0 segundo grupo, sugerindo que 0 apoio
profissional pode influenciar nos fatores emocionais da familia (ESKOW; PINELES;
SUMMERS, 2011).

Nesse sentido, profissionais devem atentar-se a familia como um todo e ajudar que os
membros percebam a necessidade de oferecer e receber apoio a fim de diminuir a sobrecarga
em um Unico membro que, normalmente, é a méde. Outra questdo importante € identificar as
habilidades sociais de cada membro da familia com a finalidade de ajudar as pessoas a
desenvolverem melhor essas habilidades.

Davis e Gavidia-Payne (2009) evidenciaram que as percepgdes e experiéncias dos

pais que receberam aporte profissional direcionado a familia estavam associadas a melhor
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QVF, destacando a pertinéncia de um cuidado que explora as caracteristicas individuais,
realizado de forma atenciosa e cooperadora, garantindo aos pais o sentimento de que estéo
sendo cuidados e empoderados a cuidarem de seus filhos (DAVIS; GAVIDIA-PAYNE,
2009).

Nesse contexto, pesquisas sugerem que intervencdes que fortalecam a autoestima dos
pais e que reforcem os aspectos positivos da parentalidade potencializam a coesdo familiar
(HOFFMAN et al., 2006; THOMPSON; HIEBERT-MURPHY; TRUTE, 2013). Uma forma
de fortalecer a parentalidade € estimular a identificacdo de aspectos positivos individuais e
coletivos, a fim de melhorar a percepcao de ajustamento familiar (THOMPSON; HIEBERT -
MURPHY; TRUTE, 2013). Pesquisa australiana conduziu um ensaio clinico randomizado
com pais de criancas com deficiéncias e investigou a eficacia de uma intervengéo, baseada em
telessatide, que explorou a parentalidade positiva. Os resultados da pesquisa demonstraram
melhorias significativas nas praticas parentais, assim como nos problemas comportamentais e
emocionais das criancas (HINTON et al., 2017).

Nessa direcdo, pelos resultados das pesquisas, infere-se que, quanto melhor a
interacdo entre os membros de uma familia, maior sera a QVF, de forma a indicar a
necessidade de potencializar as atitudes como diélogo, resiliéncia e relacbes familiares a
ponto de cada membro sentir sua familia como uma fonte de apoio confidvel (HOFFMAN et
al., 2006).

Além disso, nota-se qudo importante é o apoio emocional as familias com filhos com
DI, porque, mesmo apresentando forte correlacdo com a QVF total, demonstrou ser o dominio
com escore mais baixo, indicando a necessidade de investir em estratégias para que as
familias se sintam mais assistidas emocionalmente. Dessa forma, a QVF podera melhorar ao
aumentar a satisfacdo das familias em relagdo também ao apoio emocional. No entanto, mais
pesquisas com o objetivo de avaliar a eficacia de intervencdes clinicas que estimulem tanto as
relacBes entre pais e filhos quanto o apoio emocional as familias devem ser conduzidas, uma

vez que é notavel a escassez de estudos de intervencdo na area.
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Tabela 12. Resultados de pesquisas que utilizaram a BCFQoOLS como instrumento para mensurar a QVF de familias de pessoas com

deficiéncias.

Trabalhos publicados com resultados da

BCFQoLS

Caracterizacao
da amostra

Autores

Oliveira et _

al., 2019 Familias com
filho com DI

(presente  moderada (n=50)

estudo)

Rivard et Familias com

al. 2017 filhos com TEA

B (n=452)

Familias com

Moriet (00t

al., 2017 SElEL]y
epiléptica
(n=192)

Cuidado dos
pais com 0s
filhos

Origem do
estudo

Interacéo
familiar

Brasil

Canada 3,62 + 0,69 3,71 +0,73

América do
Norte (105),
Reino Unido
(14), Australia
e Nova
Zelandia (16)
Europa (38),
outros (19)

4,22 +0,71 4,15+0,72

Dominios

Bem-estar
emocional

3,82+0,71

3,50 £ 0,97

Bem-estar
fisico-material

4,02 £ 0,61

4,32 +0,70

Apoio ao
deficiente

4,13 + 0,66

4,13 0,77

QVF total

3,830 +0,566 3,843+0,430 2,930+0,739 3,304+0,690 3,850+0,508 3,587+ 0,470

3,84 + 0,68

4,06 + 0,66



Trabalhos publicados com resultados da

BCFQoLS Dominios
Caracterizagéo da Ol Interacéo Cu!dado dos Bem-estar Ber,n_- LT Apoio ao
Autores do o pais com 0s . fisico- .
amostra familiar : emocional : deficiente
estudo filhos material
Schlebusch;
Dada; Familias com filhos  Africa do
— com TEA (n=180) sul 401+0,723 3,89+0657 3,22+0906 3,90+0,852 4,03 +0,715
2017
Familias com filhos
‘Zr‘]’;“lgg'céﬁ?:;ae 3,97 3,81 3,25 3,22 3,74
ignjatovic 065 um- ano de Sérvia (pré-teste) (pré-teste) (pré-teste) (pré-teste) (pré-teste)
et al., 2017 pgrticipagéo o 4,45 4,36 3,88 3,80 431
servico de sadde e (pOs-teste) (pOs-teste) (pbs-teste) (pbs-teste) (pbs-teste)
apoio.
Familias com filhos
Alshamri, com DI (n=86, 52 Arabia
2016 DI leve 6 31 Dl Saudita 2,659 +0,846 2,902 +0,848 3,065+0,764 2,812+0,735 2,758 +0,816

moderada)
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QVF total

3,83 +0,610

3,63
(pré-teste)
4,19
(pbs-teste)

2,625 + 0,726
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Trabalhos publicados com resultados da

BCFQoLS Dominios
Cuidado d QVF total
T Caracterizacdo da | Origemdo | Interacéo ::sio(r)n OOSS Bem-estar Bem-estar Apoio ao
amostra estudo familiar P filhos emocional fisico-material | deficiente
(mzé?:ﬁlin 3,69 3,36 3,87 3,36 3,64
Taitetal., Familias com filhos Hong Kong 0) (masculino) (masculino) (masculino)  (masculino)  (masculino)
2016 com TEA (n=75) . 379 335 3,73 213 158
(feminino) (feminino) (feminino) (feminino) ~ (feminino)  (feminino)
Gardiner; - .
larocei, (70 I#g?ﬂ;ﬂ;‘ °° Canadd SUIE 361:072  310£092 3943075 349080 3,62+063
2015 - :
Jorge;

Levy: Familias com filhos
VY com deficiéncia Brasil 3,67 3,67 2,75 2,20 3,75 3,24

Granato, .. -
2015 auditiva (n=41)

Familias com filhos
Meral et com DI (n=2341) ou
al., 2013 TEA (n=806) (n

total=3009)

Turquia 3,90 3,84 3,32 3,29 3,74 3,65

! Artigos cujos resultados ndo foram apresentados como razao quinaria. A apresentacdo dos resultados de forma quinaria foi calculada por nés.



Trabalhos publicados com resultados da
BCFQoLS

Caracterizagéo da
amostra

Autores

Familias com filhos com
DI grave a profunda

. (n=54): pessoas com DI

McFelea; residentes com a familia

Raver, (RF) (n=25) e pessoas =UA

Al com DI residentes em
instalacGes residenciais
participativas (IR) (n=29)

Eskow: Familias com fi.lhos com

Pineles" jI'EA:~com servicos de

’ isencao (n=228) e sem EUA

Summers, ; . ~

2011 servigos de isencdo no
HCBS? (n=62)

SUMMers Faml'_lias com f_ilho_s com

et al., 2007 deficiéncia (primeira EUA

infancia) (n=180)

Origem
do
estudo

Interacéo
familiar

4,33 (RF)
3,75 (IR)

4,07 +£0,74
(com)
3,78 +0,84
(sem)

4,06 +0,76

Cuidado dos
pais com 0s

filhos

4,16 (RF)
3,71 (IR)

3,93+0,74
(com)

3,69+0,78
(sem)

4,07 +0,71

Dominios

Bem-estar
emocional

3,62 (RF)
3,56 (IR)

3,43+0,89
(com)

2,81 +1,07
(sem)

3,43 +1,00

Bem-estar

fisico-material

4,0 (RF)
3,86 (IR)

4,09+0,71
(com)

3,83+0,78
(sem)

4,21 +0,73

Apoio ao
deficiente

4,31 (RF)
4,06 (IR)

3,89+0,71

(com)

3,45+ 0,87

(sem)

4,13 +0,73
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QVF total

3,95 (RF)
3,84 (IR)

3,91+0,61

(com)

3,56 +£0,72

(sem)

3,99 +£ 0,64

2 0 “Home and Community Based Services (HCBS)” € um conjunto de servicos mantidos por uma parceria federal e estadual que se destinam a melhorar a
gualidade de vida e experiéncias de criancas e familias. Diz-se “renuncia” ou “iseng¢édo” porque o HCBS é uma fonte de financiamento governamental (federal
e estadual) para cuidados residenciais e de saude para individuos com deficiéncia. Os servi¢cos de renincia ou isen¢édo sao adaptacdes para que o quesito

renda ndo seja uma exigéncia na sele¢do de pessoas para receber esse tipo de beneficio, que inclui consultas, exames e insumos.



Trabalhos publicados com resultados da
BCFQoLS

Origem
do
estudo

Caracterizagéo da
amostra

Autores

Familias com filhos com
multiplas deficiéncias EUA
(n=107)

Wang et
al., 2006

Interacéo
familiar

4,27 +0,73

(pai)
4,29 +0,76
(mae)

Cuidado dos
pais com 0s
filhos

4,28 + 0,65

(pai)
4,27 +0,75
(mae)

Dominios

Bem-estar
emocional

3,75+ 0,93

(pai)
3,70 £ 1,06
(mae)

Bem-estar
fisico-material

4,33 + 0,66

(pai)
4,36 + 0,66
(mae)

Apoio ao
deficiente

4,11 + 0,86

(pai)
4,15 + 0,86
(mae)

64

QVF total

Nao
forneceu
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Tabela 13. Correlacdo entre os diferentes itens do dominio “apoio ao deficiente” da
BCFQoLS (n=50).

Bom
Apoio para | relacionamento
fazer com oS
amigos prestadores de
Servigos

Apoio para Apoio para fazer
progredir na progressos no

Itens do dominio
“apoio ao

ehee escola ou no ambiente

trabalho familiar

Apoio para fazer
progressos no 0,154831 1
ambiente familiar

Apoio para fazer

. 0,051376 0,381819 1
amigos

Bom

relacionamento

com 0s 0,373932 0,153011 0,068306 1
prestadores de

Servigos

*Correlacdo linear de Pearson.
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Efeitos de fatores sociodemogréaficos das familias e de fatores pessoais dos

individuos com DI moderada na QVF

No nosso trabalho, as caracteristicas sociodemograficas das familias participantes
ndo demonstraram correlagdo significativa com a QVF; portanto, esses dados influenciaram
pouco a QVF geral. Esse resultado é incongruente com outros estudos, nos quais fatores como
renda familiar (WANG et al.,, 2004; WERNER, et al., 2009; HU; WANG; FEI, 2011;
GARDINER; IAROCCI, 2015; ALSHAMRI, 2016; SCHLEBUSCH; DADA; SAMUELS,
2017), condicdo marital dos pais (PARK et al. 2003; GINE et al., 2015; MAS et al., 2016;
ALSHAMRI, 2016; SCHLEBUSCH; DADA; SAMUELS, 2017), escolaridade dos pais
(GINE et al., 2015), e nimero de moradores na casa (GINE et al., 2015; ALSHAMRI, 2016)
correlacionaram-se significativamente com o resultado da QVF geral. Isso pode ser explicado
pelo nimero amostral do nosso estudo, que embora seja compativel com outros estudos
publicados na literatura (Tabela 12), pode dificultar que os resultados estatisticos atinjam
significancia.

Em relacdo as caracteristicas individuais dos pacientes com DI moderada, nenhum
dos fatores individuais dos pacientes (idade, género, escolaridade, comunicacdo adequada,
autonomia dentro e fora de casa, capacidade de manusear dinheiro) correlacionou-se de modo
significativo com a QVF. E possivel que, novamente, o nimero de familias participantes deste
trabalho tenha dificultado que as variaveis pesquisadas fossem significativamente associadas
ao desfecho do estudo.

No tocante a funcionalidade, evidenciamos uma correlacdo positiva de intensidade
moderada (r=0,326) e significativa (p=0,021) entre os escores do indice de funcionalidade de
Lawton e Brody, que mensura autonomia em relacdo as AIVD, e os escores da QVF,
indicando que, a medida que a independéncia para as AIVD do deficiente aumenta, a QVF
percebida pelas familias tende a aumentar (Tabela 9, Figura 2). Nesse sentido, a analise
estatistica revelou que, para o aumento de uma unidade no valor do indice de Lawton e
Brody, espera-se 0 aumento de 0,092 pontos no valor da QVF total (Tabela 11).

As AIVD compreendem maior complexidade funcional, influenciada pelo
desempenho cognitivo, importantes para o ajuste ao ambiente e as atividades comunitarias,
como usar o telefone, fazer compras, preparar refeicdes, cuidar da casa, lavar a roupa, fazer
uso de transporte publico, gerir 0 uso de medicacgdo e dinheiro (LAWTON; BRODY, 1969).

Os resultados apresentados neste trabalho quanto as AlVD, corroboram com o0s achados no
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estudo de Gardiner e larocci (2015), realizado com familias de pacientes com TEA, e que
evidenciou o efeito do nivel de dependéncia do paciente em todos os dominios da escala de
QVF (GARDINER; IAROCCI, 2015).

A dependéncia das pessoas com DI demanda reorganizagdo de atividades e
adaptacdo familiar a um cenéario repleto de requisitos em termos educacionais e de salde,
causando sobrecarga nos cuidadores familiares, que despendem maior tempo para o cuidado
do familiar com DI, impactando negativamente na QVF (AXELSSON; GRANLUND;
WILDER, 2013) e influenciando especialmente em dominios como “interacdo familiar” e
“cuidado dos pais com os filhos”, que sdo justamente os dominios mais fortemente
correlacionados com a QVF total, conforme discutido anteriormente.

Diante o exposto, observamos que a QVF das familias com filhos com DI moderada
da cidade de S&o Carlos, SP, encontra-se aquém dos resultados de amostras internacionais.
Dominios relacionados intrinsicamente com a dindmica familiar e modulados pela forma de
enfrentamento das situacfes vivenciadas, pela autoestima de seus membros e pela disposicéo
para estar junto, como os dominios “intera¢do familiar”, “cuidado dos pais com os filhos” e
“bem estar emocional”, foram os mais fortemente correlacionados a QVF total, indicando que
quanto melhor for a relacdo entre os membros da familia maior serd a QVF. O dominio de
menor pontuagao foi “bem-estar emocional”, explicitando o quanto o suporte emocional para
familias € uma area pouco explorada, apesar de ser de grande criticidade para a QVF total,
visto que apresenta forte correlacdo com a QVF total.

Dessa forma, recomenda-se que sejam implementadas ac@es clinicas que fortalecam
0 didlogo e a coesdo familiar a fim de potencializar as relagdes e os cuidados entre 0s
membros. A participacdo dos pais em grupos de intervencdo e programas de auxilio podera
ser de muita ajuda, uma vez que auxiliam no incremento de informacGes e de recursos de
adaptacdo, gerando a possibilidade de partilhar experiéncias com outras pessoas que
convivem com realidades semelhantes.

E relevante também oferecer atividades que estimulem as atividades basicas e
instrumentais de vida diaria precocemente, a fim de promover maior autonomia do deficiente.
Desenvolver plano terapéutico individualizado, com metas bem definidas, podera ser um bom
ponto de partida para uma ajuda efetiva a estes pais e seus filhos.

Existe pouca informacdo acerca do que pode ser feito pelos pais e pela sociedade,
proporcionando melhores condig¢bes sociais para a pessoa com deficiéncia e sua familia.
Assim, torna-se importante o aprofundamento do estudo em questdo. Desenvolver agdes de

sensibilizacdo e formacdo da opinido publica, de forma a facilitar uma mudanca de atitude que
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permita melhoria em termos de integracdo das pessoas com deficiéncia intelectual na
sociedade, promovendo o exercicio de cidadania é muito importante. No entanto, para além
de mudancas de atitude, faz-se necessario criar estratégias que permitam a inclusdo da pessoa
com DI na sociedade, explorando as tecnologias disponiveis, de forma que suas limitacdes

quanto as atividades basicas e instrumentais possam ser superadas.

Fortalezas e limitagdes do trabalho

Um dos aspectos limitantes desta pesquisa é o tamanho relativamente pequeno do N
amostral, o que limita a generalizacdo dos resultados, afetando a capacidade de avaliar as
variaveis 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 limitacdo é referente a coleta de dados que foi realizada com o cuidador
principal, geralmente a mae, como na maioria das pesquisas desenvolvidas nessa area.
Sugere-se que outros membros da familia sejam incluidos em pesquisas futuras, a fim de
ampliar a analise da percepc¢éo das familias quanto a QVF.

Uma fortaleza desse estudo consiste em ser o primeiro estudo nacional sobre o
assunto, utilizando uma escala internacional, validada no idioma portugués brasileiro. I1sso
possibilita a comparacdo dos resultados obtidos na nossa amostra com resultados de outras
amostras, de outros paises, com diferentes caracteristicas culturais, socioeconémicas e
geograéficas.

Outra potencialidade é o fato de que a coleta de dados foi realizada por meio de
entrevistas presenciais, com oportunidade para os participantes esclarecerem suas duvidas
com as pesquisadoras, 0 que aumenta a confiabilidade dos resultados obtidos.

Além disso, a utilizacdo de instrumentos validados para classificar o grau da DI e
avaliar a funcionalidade em relacdo as AVD e AIVD confere maior fidedignidade aos nossos

resultados, tornando-os mais objetivos e especificos.
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CONCLUSOES

Na presente amostra de familias que tém filhos com DI moderada, a pontuacao
média atingida em relacdo a QVF total foi de 3,587 (DP+0,470), sendo o dominio de menor
pontuacao relacionado ao bem-estar emocional, seguido do dominio bem-estar fisico-material.

Conforme esperado, todos os dominios da BCFQOoLS se correlacionaram com a QVF
total e entre si de forma significativa. Observa-se ainda uma correlagdo mais forte entre 0s
dominios “interagdo familiar” e “cuidado dos pais com os filhos”.

Quanto aos efeitos das caracteristicas sociodemograficas e familiares e das
caracteristicas individuais dos pacientes com DI moderada com a QVF, ndo houve diferenca
na distribuicdo media da QVF de acordo com as variaveis investigadas.

Em relacdo ao indice de funcionalidade de Barthel, referente as atividades basicas de
vida diaria, os individuos com DI moderada apresentaram dependéncia moderada, além de
uma correlacéo fraca e ndo significativa com a QVF total.

Quanto ao indice de funcionalidade de Lawton & Brody, referente as atividades
instrumentais de vida diaria, a pontuacdo média alcancada pelos individuos com DI moderada
indicou grave dependéncia, com uma correlacdo moderada e significativa com a QVF total. O
modelo de regressdo linear ajustado, considerando este indice, explicou 10,6% da
variabilidade encontrada nos resultados da QVF total e mostrou que o aumento de uma
unidade no valor do indice de Lawton e Brody representou um aumento de 0,092 pontos no
valor da QVF total.
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ANEXOS

Anexo 1 — Pareceres do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
UFSCar.
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Titulo da Pesquisa: Qualidade de vida de familias que tém filhos com sindrome de Cornelia de Lange no
Brasil

Pesquisador: Debora Gusmao Melo

Area Tematica: Genética Humana:
(Trata-se de pesquisa envolvendo Genética Humana que nédo necessita de analise
ética por parte da CONEP;);

Versao: 1

CAAE: 66857917.3.0000.5504

Instituicdo Proponente: Departamento de Medicina
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.071.248

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de um estudo transversal, observacional, descritivo, com analise quanti e qualitativa. Serdo
convidados a participarem desta pesquisa 250 familiares de pessoas portadoras da Sindrome de Cornelia
de Lange (CdLS) e 50 familiares de portadores de deficiéncia intelectual moderada isolada (sem deficiéncia
fisica ou sensorial associada) de causa nao estabelecida. Os voluntarios deverdo responder a questionarios
relacionados ao perfil sécio-demografico e ao perfil “da pessoa com CdLS", além da “Escala de Qualidade
de Vida Familiar do Beach Center” (BCFQOLS), que € um questionario especifico para avaliar qualidade de
vida de familias que tém um membro com deficiéncia.

Objetivo da Pesquisa:

Apresenta como objetivo primario: investigar o impacto da sindrome de Cornelia de Lange na qualidade de
vida familiar. Também se pretende que esse estudo sirva de subsidio para constru¢do de uma linha de
cuidado integral para pacientes com doencas genéticas, em consonancia com a Politica Nacional de
Atengdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no SUS. Além disso, ird analisar a correlacdo entre os
diferentes dominios do BCFQOLS entre si e com o nivel de qualidade de vida familiar geral (que
corresponde a somatéria dos 5 dominios do BCFQOLS), numa amostra

Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Continuacgao do Parecer: 2.071.248

de familias brasileiras que tém filhos com sindrome de Cornelia de Lange; analisar a influéncia de fatores
socioambientais (por exemplo, renda familiar, escolaridade dos pais, religido, composicdo da familia, etc.) e
de fatores pessoais dos individuos com CdLS (por exemplo, idade, sexo presenca de alteracdo em
membros ou nédo) nos diferentes dominios do BCFQOLS e no nivel de qualidade de vida familiar geral,
numa amostra de familias brasileiras que tém filhos com sindrome de Cornelia de Lange. Quantos aos
objetivos secundarios: pretende-se publicar as informagdes geradas a partir desse estudo na forma de
artigos cientificos e posteres, em revistas especializadas e congressos.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora aponta como riscos possibilidade dos participantes se sentirem angustiados, cansados ou
chateados em responder a pesquisa. Ndo apresenta beneficios diretos, entretanto a pesquisadora afirma
que este estudo podera contribuir para melhor assisténcia prestada a populagdo com doengas genéticas
raras e deficiéncia intelectual no Brasil.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O projeto de pesquisa possui relevancia a area em questado. O cronograma aponta que o inicio do projeto
ocorrera em setembro de 2017.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Folha de rosto foi apresentada e contém as assinaturas necessarias. Os TCLEs foram apresentados,
estando de acordo ao que determina a Resolugdo CNS 466/12. Foi apresentado documento assinado pelo
presidente da Associacdo Brasileira da Sindrome de Cornelia de Lange (através da qual a pesquisadora
pretende ter contato dos familiares portadores da CdLS) concordando com a realizacdo da pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Projeto aprovado.

Consideragodes Finais a critério do CEP:
Projeto aprovado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 31/03/2017 Aceito
do Projeto ROJETO_890889.pdf 17:02:06

Enderegco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
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UFSCAR - UNIVERSIDADE
FEDERAL DE SAO CARLOS

Folha de Rosto folhaDeRosto_IC_Aline_28mar2017_ass| 31/03/2017 |Debora Gusmao Aceito
inada.pdf 16:59:49 | Melo

Declaracéo de carta_apoio_autorizacao_CdIS_Brasil_2| 28/03/2017 [Debora Gusmao Aceito

Instituicdo e 7mar2017.pdf 14:49:19 [Melo

Infraestrutura

TCLE/Termos de |TCLEs.pdf 28/03/2017 |Debora Gusmao Aceito

Assentimento / 14:47:57 [Melo

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | projeto_IC_Aline_DGMelo_28mar2017_| 28/03/2017 |Debora Gusmao Aceito

Brochura CEP.pdf 14:47:45 |[Melo

Investigador

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

SAO CARLOS, 18 de Maio de 2017

Néo
Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683

Assinado por:

Priscilla Hortense

(Coordenador)
CEP: 13.565-905
E-mail:

cephumanos@ufscar.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Qualidade de vida de familias que tém filhos com sindrome de Williams-Beuren no
Brasil

Pesquisador: Debora Gusmao Melo

Area Tematica: Genética Humana:
(Trata-se de pesquisa envolvendo Genética Humana que ndo necessita de andlise
ética por parte da CONEP;);

Versado: 1

CAAE: 66859817.4.0000.5504

Instituicao Proponente: Departamento de Medicina
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 2.071.250

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um estudo transversal, observacional, descritivo, com andlise quanti e qualitativa. Serdo
convidados a participarem desta pesquisa 350 familiares de pessoas portadoras da Sindrome de Williams-
Beuren (SWB) e 50 familiares de portadores de deficiéncia intelectual moderada isolada (sem deficiéncia
fisica ou sensorial associada) de causa nao estabelecida. Os voluntarios deverdo responder a questionarios
relacionados ao perfil sécio-demografico e ao perfil “da pessoa com SWB”, além da “Escala de Qualidade de
Vida Familiar do Beach Center” (BCFQOLS), que é um questionario especifico para avaliar qualidade de
vida de familias que tém um membro com deficiéncia.

Objetivo da Pesquisa:

Apresenta como objetivo primario: investigar o impacto da sindrome de Williams-Beuren na qualidade de
vida familiar. Quantos aos objetivos secundarios: pretende-se publicar as informacdes geradas a partir
desse estudo na forma de artigos cientificos e pdsteres, em revistas especializadas e congressos.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
O pesquisador aponta como riscos possibilidade dos participantes se sentirem angustiados,

Enderegco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Continuacgao do Parecer: 2.071.250

cansados ou chateados em responder a pesquisa. Nao apresenta beneficios diretos, entretanto a
pesquisadora afirma que este estudo podera contribuir para melhor assisténcia prestada a populagdo com
doencas genéticas raras e deficiéncia intelectual no Brasil..

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O projeto de pesquisa possui relevancia a area em questido. O cronograma aponta que o inicio do projeto
ocorreria em outubro de 2017.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Folha de rosto foi apresentada e contém as assinaturas necessarias. Os TCLEs foram apresentados,
estando de acordo ao que determina a Resolucdo CNS 466/12. Foi apresentado documento assinado pelo
presidente da Associacéo Brasileira da Sindrome de Williams (através da qual a pesquisadora pretende ter
contato dos familiares portadores da SWB) concordando com a realizacdo da pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Projeto aprovado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Projeto aprovado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 31/03/2017 Aceito
do Projeto ROJETO_892102.pdf 17:45:15
Folha de Rosto folhaDeRosto_|IC_Rafaela_assinada.pdf| 31/03/2017 |Debora Gusmao Aceito

17:41:56 | Melo
Declaracéo de ABSW_Carta_UFSCar_|C_Rafaela.pdf | 29/03/2017 |Debora Gusmao Aceito
Instituicdo e 18:45:43 [Melo
Infraestrutura
TCLE/Termos de |TCLEs.pdf 29/03/2017 |Debora Gusmao Aceito
Assentimento / 18:44:31 Melo
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | projeto_IC_Rafaela_DGMelo_29mar201| 29/03/2017 |Debora Gusmao Aceito
Brochura 7_CEP.pdf 18:44:19 [Melo
Investigador

Situagao do Parecer:
Aprovado

Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905

UF: SP Municipio: SAO CARLOS

Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Continuacgao do Parecer: 2.071.250

Necessita Apreciacao da CONEP:
Néo

SAO CARLOS, 18 de Maio de 2017

Assinado por:
Priscilla Hortense

(Coordenador)
Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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UFH'?? FEDERAL DE SAO CARLOS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA
Titulo da Pesquisa: Qualidade de vida de familias que tém filhos com sindrome de Cornelia de Lange no
Brasil

Pesquisador: Debora Gusmao Melo

Area Tematica: Genética Humana:
(Trata-se de pesquisa envolvendo Genética Humana que nao necessita de andlise
ética por parte da CONEP;);

Versdo: 3

CAAE: 66857917.3.0000.5504

Instituicdo Proponente: Departamento de Medicina
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.740.667

Apresentacao do Projeto:
A pesquisadora solicita inclusdo de uma nova integrante ao grupo de pesquisa, ja devidamente cadastrada
na Plataforma Brasil, para participar exclusivamente com o grupo Controle.

Obijetivo da Pesquisa:
Sem alteragdes ao projeto inicial.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Sem alteragdes ao projeto inicial.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
Sem alteragcdes ao projeto inicial.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:
Sem alteragdes ao projeto inicial.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Emenda aprovada.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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UFSCAR - UNIVERSIDADE

UFF‘I% FEDERAL DE SAO CARLOS

Continuagéo do Parecer: 2.740.667

Qg

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_116113| 18/06/2018 Aceito
do Projeto 2_E2.pdf 15:31:45
Declaragao de oficio_emenda_CEP_CdLS_18jun2018_| 18/06/2018 |Debora Gusmao Aceito
Pesquisadores erica.pdf 15:28:51  [Melo
TCLE /Termosde |TCLEs_CdLS_18jun2018.doc 18/06/2018 | Debora Gusmao Aceito
Assentimento / 14:34:19  |Melo
Justificativa de
Auséncia
Declaracao de oficio_adendo_CEP_CdLS_27jun2017.p| 27/06/2017 [Debora Gusmao Aceito
Pesquisadores df 18:53:37 | Melo
Outros indices_funcionalidade_ CEP_27jun2017| 27/06/2017 |Debora Gusmao Aceito

pdf 18:43:23 | Melo
Folha de Rosto folhaDeRosto_IC_Aline_28mar2017_ass| 31/03/2017 |Debora Gusmao Aceito
inada.pdf 16:59:49 | Melo
Declaragéo de carta_apoio_autorizacao_CdIS_Brasil_2| 28/03/2017 [Debora Gusmao Aceito
Instituicao e 7mar2017.pdf 14:49:19 | Melo
Infraestrutura
Projeto Detalhado / |projeto_IC_Aline_DGMelo_28mar2017_| 28/03/2017 [Debora Gusmao Aceito
Brochura CEP.pdf 14:47:45 |Melo
Investigador

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao
SAO CARLOS, 27 de Junho de 2018
Assinado por:
Priscilla Hortense

(Coordenador)
Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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UFH'?? FEDERAL DE SAO CARLOS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA
Titulo da Pesquisa: Qualidade de vida de familias que tém filhos com sindrome de Williams-Beuren no
Brasil

Pesquisador: Debora Gusmao Melo

Area Tematica: Genética Humana:
(Trata-se de pesquisa envolvendo Genética Humana que nao necessita de andlise
ética por parte da CONEP;);

Versdo: 3

CAAE: 66859817.4.0000.5504

Instituicdo Proponente: Departamento de Medicina
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.744.771

Apresentacao do Projeto:
A pesquisadora solicita inclusdo de uma nova integrante ao grupo de pesquisa, ja devidamente cadastrada
na Plataforma Brasil, para participar exclusivamente com o grupo Controle.

Objetivo da Pesquisa:
Sem alteragdes ao projeto inicial.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Sem alteragdes ao projeto inicial.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
Sem alteracdes ao projeto inicial.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:
Sem alteragdes ao projeto inicial.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Ementa aprovada.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

UFSCAR - UNIVERSIDADE

UFF‘I% FEDERAL DE SAO CARLOS

Continuagéo do Parecer: 2.744.771

Qg

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_116125| 18/06/2018 Aceito
do Projeto 0_E2.pdf 16:12:29
Declaragao de oficio_adendo_CEP_SWB_18jun2018_e| 18/06/2018 |Debora Gusmao Aceito
Pesquisadores rica.pdf 16:10:42  [Melo
TCLE /Termosde |TCLEs_SWB_18jun2018.doc 18/06/2018 | Debora Gusmao Aceito
Assentimento / 16:10:28 |Melo
Justificativa de
Auséncia
Outros indices_funcionalidade_ CEP_27jun2017| 26/07/2017 [Debora Gusmao Aceito

pdf 19:34:02 | Melo
Declaracao de oficio_adendo_CEP_SWB_26jul2017.pd| 26/07/2017 [Debora Gusmao Aceito
Pesquisadores f 19:33:13 | Melo
Folha de Rosto folhaDeRosto_IC_Rafaela_assinada.pdf| 31/03/2017 |Debora Gusmao Aceito

17:41:56__ [Melo

Declaracéo de ABSW_Carta_UFSCar_IC_Rafaela.pdf 29/03/2017 | Debora Gusmao Aceito
Instituicao e 18:45:43 |Melo
Infraestrutura
Projeto Detalhado / |projeto_IC_Rafaela_DGMelo_29mar201| 29/03/2017 [Debora Gusmao Aceito
Brochura 7_CEP.pdf 18:44:19 | Melo
Investigador

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao
SAO CARLOS, 29 de Junho de 2018
Assinado por:
Priscilla Hortense

(Coordenador)
Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Anexo 2 — Perfil sociodemogréafico familiar

Com relacdo a sua familia, por favor, responda as perguntas abaixo.

Em que cidade e estado do Brasil vocés residem?

Quantas pessoas moram na sua casa?

Considerando as pessoas que moram na sua casa, quantas pessoas séo criangas ou
adolescentes (com menos de 18 anos)?

Considerando as pessoas que moram na sua casa, quantas pessoas séo idosas (com mais
de 60 anos)?

Quantas pessoas gque moram na sua casa trabalham (pode ser trabalhar em casa ou
trabalhar fora de casa, desde que tenha rendimento ou salério)?

Sua familia recebe algum tipo de beneficio social? Por exemplo: bolsa familia, beneficio
LOAS, etc.?

( )Sim ( ) Nao
Se receber, por favor, descreva abaixo quais beneficios vocés recebem:
Qual a renda familiar mensal da sua familia (ou seja, a soma do salario ou dos rendimentos
de todas as pessoas da sua familia que trabalham + a soma dos rendimentos recebidos por

penséo, aposentadoria, beneficio social)? Quanto dinheiro vocés costumam ter para viver
por més?

Sua familia costuma frequentar reunides de natureza religiosa, por exemplo: ir a missa ou a
cultos?

( ) Sim ( ) Nao
Em caso afirmativo, que religido vocés professam?
Nome da
Religido:

Com que frequéncia vocés vao as reunides (missas, cultos, etc.) da sua religiao?
() pelo menos uma vez por semana

() pelo menos uma vez por més

() somente em datas comemorativas ou religiosas

() raramente

Vocés tém plano de saude particular? ( ) Sim ( ) Nao
Em caso afirmativo:
() o plano de saude cobre todos os membros da nossa familia

() é um plano de saude ligado a empresa (trabalho) e cobre somente a pessoa que
trabalha

() somente as criangas tém plano de saude
() somente a pessoa com deficiéncia tem plano de saude
() somente os idosos tém plano de saude
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Anexo 3 — Formulario de “perfil da pessoa com DI”

Com relacdo ao seu filho gue tem deficiéncia intelectual, por favor, responda as
perguntas abaixo:
Idade do filho que tem deficiéncia intelectual:

Sexo do filho que tem deficiéncia intelectual: () feminino () masculino

Escolaridade do filho que tem deficiéncia intelectual:

() N&o é o caso, ele é muito pequeno para isso ainda.

() Esta alfabetizado (sabe ler e escrever).

() N&o esta alfabetizado (ndo sabe ler e escrever).

() sempre frequentou escolar regular.

() sempre frequentou APAE.

() frequentou escola regular e também frequentou APAE.

O filho que tem deficiéncia intelectual possui:

() Ensino fundamental incompleto () Ensino fundamental completo
() Ensino médio incompleto () Ensino médio completo
() Ensino técnico () Ensino superior incompleto
() Ensino superior completo () Pés-graduacéo

O filho que tem deficiéncia intelectual possui algum problema de salde, que necessite de
cuidados especiais? Por exemplo: problema no coracéo, rim, problema na tireoide, problema
no estbmago, etc.?

( ) Sim ( ) Nao
Em caso afirmativo, que tipo de problema?

Vocé considera que seu filho com deficiéncia intelectual se comunica bem? As pessoas
entendem o que ele fala?

() Sim, perfeitamente. Todos entendem o que ele fala.

() Mais ou menos. Normalmente as pessoas da familia ou que convivem com ele
entendem o que ele fala, mas as pessoas estranhas tém dificuldade para compreender.
() N&o. E muito dificil compreender o que ele fala.

Vocé considera que seu filho com deficiéncia intelectual € autbnomo em relagéo as
atividades da vida diaria dentro de casa? Por exemplo: ele toma banho sozinho, usa o
banheiro sozinho, veste-se sozinho, come sozinho?

() Sim, ele é totalmente autbnomo para fazer esse tipo de coisa.

() Mais ou menos, ele faz essas coisas, mas precisa de supervisao.

() N&o, ele é incapaz de fazer essas coisas sozinhas.
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Vocé considera que seu filho com deficiéncia intelectual € autbnomo em relacéo as
atividades da vida diaria fora de casa? Por exemplo: ele vai até a padaria ou até outros
comeércios no bairro ou até o shopping sozinho, ele usa transporte publico sozinho, ele
trabalha?

() N&o é o caso, ele é muito pequeno para isso ainda.

() Sim, ele é totalmente autbnomo para fazer esse tipo de coisa.

() Mais ou menos, ele faz essas algumas dessas coisas, mas precisa de supervisao.
() Néo, ele é incapaz de fazer essas coisas.

Seu filho com deficiéncia intelectual sabe mexer com dinheiro? Sabe dar e receber troco?
() N&o é o caso, ele é muito pequeno para isso ainda.

() Sim, ele sabe mexer com dinheiro perfeitamente.

() Mais ou menos, as vezes ele confunde.

() Néo, ele é incapaz de mexer com dinheiro.

Sobre os PAIS da pessoa que tem deficiéncia intelectual

MAE e PAI estdo casados, convivem maritalmente entre si?
( )Sim () Néo

Pais estdo separados, MAE convive maritalmente com outro companheiro?
( )Sim () Néo

Pais estao separados, PAI convive maritalmente com outra companheira?
( )Sim () Néo

PAIl e MAE sdo aparentados (parentes como primos, etc.)?
() Sim ( ) Nao

Se sim, qual o grau do

parentesco?

Sobre a MAE da pessoa que tem deficiéncia intelectual

Idade atual:

Escolaridade:

() Ensino fundamental incompleto () Ensino fundamental completo
() Ensino médio incompleto () Ensino médio completo

() Ensino técnico () Ensino superior incompleto
() Ensino superior completo () P6s-graduacéo

Trabalho:

() trabalha fora de casa tempo integral (6h, 8h ou mais por dia).
() trabalha fora de casa tempo parcial (cerca de 4h por dia).
() no momento esta desempregada.

() nao trabalha fora de casa.



Sobre o PAIl da pessoa que tem deficiéncia intelectual

Idade atual:

Escolaridade:

() Ensino fundamental incompleto () Ensino fundamental completo
() Ensino médio incompleto () Ensino médio completo

() Ensino técnico () Ensino superior incompleto
() Ensino superior completo () Pés-graduacéao

Trabalho:

() trabalha fora de casa tempo integral (6h, 8h ou mais por dia).
() trabalha fora de casa tempo parcial (cerca de 4h por dia).
() no momento esta desempregado.

() néo trabalha fora de casa.

Sobre os IRMAOS da pessoa que tem deficiéncia intelectual
() apessoa com deficiéncia intelectual é filha Unica.
() a pessoa com deficiéncia intelectual tem irméos. Quantos irmaos?

Descreva a idade e 0 sexo dos irmaos:

Irméo 1 - Idade:

Sexo: () feminino

Irmao 2 - Idade:

Sexo: () feminino

Irmao 3 - Idade:

Sexo: () feminino

Irmao 4 - Idade:

Sexo: () feminino

A~ N /SN /N

) masculino
) masculino
) masculino
) masculino
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NOME:

DATA DE NASC:

IDADE: SEXO:

INDICE DE BARTHEL - ABVD

ITEN ATIVIDADES

DESCRICAO

PONTOS

1 Alimentacao

Independente (pode alimentar-se sozinho quando
alguém coloca a comida a seu alcance. Ele
consegue colocar dispositivos de assisténcia, caso
sejam necessarios, e é capaz de cortar a comida
sozinho. Ele precisa fazer isto em tempo razoavel).

10

7

Alguma ajuda € necessaria (por ex. cortar
alimentos)

Dependente

Transferéncia
2 S
cadeira/cama

Independente em todas as fases dessa atividade.
Pode manejar seguramente a cama e sua cadeira
de rodas, travar os breques, levantar os apoios dos
pés, mover-se com segurancga para a cama, deitar,
colocar-se na posicdo sentada sobre a cama se
necessario, para transferir-se para trds com
seguranca e retornar para a cadeira de rodas.

15

E necessaria alguma ajuda em algum passo dessa
atividade ou o individuo precisa ser lembrado ou
supervisionado para fazer com seguranca uma ou
mais partes dessa atividade.

10

Pode colocar-se na posicao sentada sem ajuda de
uma pessoa, mas precisa ser levantado da cama,
ou quando ele transfere-se requer bastante ajuda.

Dependente

Higiene
pessoal

Pode lavar as maos e o rosto, pentear o cabelo,
escovar 0s dentes ou barbear-se. Ele pode usar
qualquer tipo de barbeador, mas precisa ser capaz
de colocar a lamina ou o plug sem ajuda, assim
como retira-lo da gaveta ou do gabinete. No sexo
feminino precisam ser capazes de fazer a
magquiagem.

Dependente

4 Banheiro

E capaz de entrar e sair do banheiro, soltar e
abotoar as roupas, impedir que as roupas se sujem
e usar o papel higiénico sem ajuda. Se for
necessaria uma “comadre” em vez de banheiro, ele
precisa ser capaz de coloca-la sobre uma cadeira,
esvazia-la e lava-la.

10

Precisa de ajuda devido ao desequilibrio ou para
lidar com as roupas ou usar o papel higiénico.

Dependente
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Banho

Usa uma banheira, chuveiro ou toma banho
completo de esponja. Ele precisa ser capaz de fazer
todos os passos envolvidos, seja qual for o método
empregado, sem que outra pessoa esteja presente.

Dependente

Mobilidade
(andar sobre
superficies

niveladas)

Pode andar pelo menos 50 metros sem ajuda ou
supervisdo. Ele pode usar aparelhos ou proteses e
usar muletas, bengalas ou andador, mas nao
andador com rodas. Ele precisa ser capaz de travar
e destravar os aparelhos, se usados, assumir a
posicdo de pé e sentar, deixando o0s auxilios
mecanicos necessarios para uso e dispondo-0s
quando senta. (A colocacdo e retirada dos
aparelhos esta pontuada em "vestir-se").

15

Precisa de ajuda ou supervisdo em qualquer item
acima, mas pode andar pelo menos 50 metros com
ajuda.

10

Mobilidade
(cadeira de
rodas)

Quando néo pode andar, mas pode fazer propulsdo
da cadeira de rodas independentemente. Ele
precisa ser capaz de contornar cantos, fazer voltas,
manobrar a cadeira para mesa, cama, banheiro, etc.
Ele precisa ser capaz de empurrar a cadeira por
pelo menos 50 metros. Ndo assinale este item se
obteve pontos por conseguir andar.

Dependente

Subir e
descer
escadas

E capaz de subir e descer um lance de escada com
seguranca, sem ajuda ou supervisdo. Ele pode e
deve usar corrim@es, bengalas ou muletas quando
necessario. Ele deve ser capaz de usar bengalas e
muletas a medida que sobe e desce escadas.

10

Precisa de ajuda e supervisdo em um dos itens
acima.

Dependente

Vestuario

E capaz de colocar, remover e desabotoar todas as
roupas, assim como amarrar cadarcos do sapato (a
menos que seja necessario utilizar adaptacbes para
isso). A atividade inclui colocar, remover e
desabotoar coletes e aparelhos quando estes estao
prescritos.

10

Precisa de ajuda para colocar, remover ou
desabotoar alguma roupa. Ele precisa fazer pelo
menos a metade deste trabalho sozinho. Ele precisa
fazer isto em tempo razoavel. Mulheres néo
precisam ser pontuadas no uso de sutias ou cintos,
a menos que sejam utensilios prescritos.

Dependente

Controle
esfincteriano
(intestino)

E capaz de controlar seu intestino e ndo ocorrem
acidentes. Ele pode usar supositérios quando
necessario.

10

Precisa de ajuda para usar um supositério e
ocorrem acidentes ocasionais.

Dependente
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E capaz de controlar sua bexiga dia e noite.
Pessoas que usam um dispositivo externo precisam 10
coloca-los independentemente, lavar e esvaziar o
Controle dispositivo e permanecer seco dia e noite.

10 esfincteriano | Ocorrem acidentes ocasionais e ndao pode esperar
(bexiga) pela "comadre" ou para chegar ao banheiro a 5
tempo, ou precisa de ajuda com um dispositivo
externo.

Dependente 0

TOTAL

Interpretacéo do indice de Barthel: um paciente com qualificacdo 100 é capaz de cuidar-se
de si mesmo, mas nao significa que é capaz de viver s6. Qualificacdo acima de 60 é capaz
de viver independentemente, abaixo requerem ajuda. Se a capacidade do paciente for
inferior a descrita, considera-se o escore 0. N&o utilizar o maior escore se necessitar de
ajuda, ainda que minima. Instrumento de Avaliagdo das Atividades Bésicas de Vida Diaria
(ABVD) baseado MAHONEY, F. |.; & BARTHEL, D. W. (1965). Functional evaluation: The
Barthel Index. Maryland State Medical Journal, 14, 61-65.
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Anexo 5 — Indice de Lawton & Brody

NOME:

IDADE: SEXO:

ESCALA DE LAWTON & BRODY — de Atividades Instrumentais de Vida Diaria

=3
[¢)

Aspectos a avaliar Pontos

Capacidade de usar o telefone:
Utiliza o telefone por iniciativa propria;
1 | E capaz de guardar bem alguns nimeros familiares;

E capaz de falar ao telefone, todavia em incapaz de guardar nimeros;

O R B R

N&o é capaz de usar o telefone.

Fazer compras:
Realiza todas as compras necessarias independentemente;
2 Realiza independentemente pequenas compras;

Necessita estar acompanhado para fazer qualquer compra;

o O O Bk

Totalmente incapaz de fazer compras.

Preparar a comida:
Organiza, prepara e serve a comida para si s6 adequadamente;
3 Prepara adequadamente a comida se Ihe proporcionam os ingredientes; 0

Prepara, esquente e serve a comida, porém nao segue uma dieta
adequada;

Necessita que lhe preparem e sirvam a comida.

Trabalho domeéstico:
Mantém a casa s6 com ajuda ocasional (trabalho pesado); 1
Realiza tarefas rapidas, como lavar os pratos ou fazer as camas; 1

4 Realiza tarefas rapidas, porém ndo pode manter um nivel adequado de
limpeza; 1

Necessita de ajuda para todos os trabalhos em casa;

N&o ajuda em nenhum trabalho em casa

Lavar aroupa:
Lava por si s6 toda a sua roupa; 1
Lava por si s6 pequenas pecas de roupa; 1

Toda a lavacao de roupa é realizada por outra pessoa. 0




96

Locomocéo fora de casa:

Viaja sozinho de transporte publico ou conduz seu proprio meio de
transporte;

6 | E capaz de pedir um taxi, porém ndo usa outro meio de transporte;
Viaja em transporte publico quando é acompanhado de outra pessoa;

S0 utiliza taxi ou automoével com ajuda de outros;

O O P kB B

N&o viaja.

Responsabilidade a respeito de sua medicagéo:
E capaz de tomar a sua medicac&o na hora e dosagem correta;
Toma a sua medicacédo se a dose é preparada previamente;

Nao é capaz de administrar a sua medicagao.

Manejo com dinheiro:

E capaz de fazer compras das coisas necessarias, preencher cheque e
pagar contas; 1

E capaz de fazer as compras de uso diario, mas necessita de ajuda com
taldo de cheques e para pagar as contas;

E incapaz de lidar com dinheiro; 0

TOTAL:

OBS: A maxima dependéncia estaria marcada pela obtencéo de 0 pontos, e 8 pontos
expressariam uma independéncia total. Ref.: LAWTON, M.P.; Brody E.M. Assessment of
Older People: Self-maintaining and Instrumental Activities of Daily Living. Gerontologist
1969; 9: 179-186.
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Anexo 6 — Escala de Qualidade de Vida Familiar do Beach Center (BCFQoLYS)

Obrigado por concordar em preencher esta pesquisa.
Esta pesquisa € sobre como vocé se sente sobre sua vida junto a sua familia.
Sua familia pode incluir muitas pessoas - mae, pai, parceiros, filhos, tias, tios, avos, etc.

Para esta pesquisa, considere como sua familia as pessoas com quem vocé convive
proximamente, que apoiam e cuidam umas das outras regularmente, mesmo que possam

ou néo estar relacionadas pelo sangue ou pelo casamento.

Para esta pesquisa, ndo pense na sua familia alargada, ou seja, em parentes que vocé

encontra de vez em quando.
Por favor, pense na sua vida familiar nos ultimos 12 meses, ou seja, no ultimo ano.

Os itens abaixo sdo coisas que centenas de familias disseram que s&o importantes para
uma boa qualidade de vida familiar. Queremos saber o quanto vocé esta satisfeito com
essas coisas em sua familia. Marque a alternativa que reflete seu nivel de satisfacdo com

cada item.
Marcando o primeiro quadrado significa que vocé esta muito insatisfeito.
Marcando o ultimo quadrado significa que vocé esta muito satisfeito

Muito obrigado por compartilhar sua opinido conosco!

Data de preenchimento da Escala: / /

Nome da pessoa que esta preenchendo:

Sexo da pessoa que esta preenchendo: () feminino () masculino

Data de nascimento da pessoa que esta preenchendo: / /

Grau de escolaridade da pessoa que esta preenchendo:
) Ensino fundamental incompleto

) Ensino fundamental completo

) Ensino médio incompleto

) Ensino médio completo

) Ensino técnico

) Ensino superior incompleto

) Ensino superior completo

e e e e e e e

) Pés-graduagéo

Grau de parentesco com a pessoa deficiente:
( )Mae ( )Pai( )Avo6ouAvd

( ) TiaouTio

() Irmé&o ou Irma

() Outro:
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Quanto eu estou satisfeito referente a...

1. A minha familia gosta de passar tempo junta.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

2. Os membros da minha familia ajudam os filhos a se tornar independentes.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

O muito satisfeito

3. A minha familia tem o apoio necessario para aliviar o0 estresse.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

4, Os membros da minha familia tém amigos ou outras pessoas que fornecem
apoio.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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5. Os membros da minha familia ajudam os filhos com trabalhos escolares e
atividades.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

6. Os membros da minha familia tém transporte para ir aos lugares que
necessitam.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

7. Os membros da minha familia falam abertamente uns com os outros.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

8. Os membros da minha familia ensinam os filhos a conviver com os outros.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

9. Os membros da minha familia tém tempo para atingir seus interesses pessoais.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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10. Nossa familia resolve os problemas junta.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

11. Os membros da minha familia apoiam uns aos outros para atingir objetivo.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

12. Os membros da minha familia mostram amor e carinho um pelo outro.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

13. Minha familia tem ajuda externa a sua disposicao para cuidar de necessidades
especiais de todos os membros da familia.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

14. Os adultos da minha familia ajudam os filhos a tomar boas decisdes.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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15. Minha familia recebe atendimento médico quando necessério.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

16. Minha familia tem condi¢6es de cuidar das despesas de casa.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

17. Os adultos da minha familia conhecem outras pessoas na vida dos filhos (isto
€, amigos, professores).

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

18. Minha familia é capaz de lidar com altos e baixos da vida.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

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

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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20. Minha familia recebe atendimento odontoldgico, quando necessério.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

21. Minha familia se sente segura em casa, no trabalho, na escola e no bairro.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

22. O membro da familia com necessidades especiais tem apoio para progredir na
escola ou no trabalho.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

23. O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer
progressos no ambiente familiar.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

24, O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer amigos.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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25. Sua familia tem um bom relacionamento com os prestadores de servigos que
trabalham com o membro com necessidades especiais.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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Anexo 7 — Dados individuais de cada familia investigada em relacdo aos indices
de funcionalidade e a BCFQoLS.

- 100 3 4,16 4,67 450 3,25 3,80 4,25
- 85 3 4,04 4,67 400 3,00 3,60 4,75
- 100 5 3,20 333 3,67 200 320 3,50
- 100 5 3,20 333 3,67 200 3,20 3,50
- 100 7 4,56 500 4,33 4,00 460 4,75
- 100 0 2,76 333 333 1,75 2,00 3,00
- 100 3 4,24 450 467 350 3,60 4,75
- 55 2 4,24 450 467 350 3,60 4,75
- 95 1 3,00 333 3,50 200 240 3,50
- 100 3 3,44 300 3,67 275 400 3,75
- 45 1 3,68 400 383 300 380 3,50
- 85 2 3,88 4,17 400 3,50 4,00 3,50
- 100 4 3,92 433 417 3,25 3,80 3,75
- 100 4 4,28 483 433 3,75 420 4,00
- 100 3 3,24 383 333 325 260 3,00
- 100 4 3,76 400 400 350 3,20 4,00
- 95 3 3,32 333 4,00 3,00 260 3,50
- 95 2 3,00 250 2,83 3,00 3,00 4,00
- 100 4 3,80 4,00 400 3,00 3,80 4,00
- 100 3 4,08 467 400 3,75 3,60 4,25
- 90 5 3,96 4,00 400 4,00 3,80 4,00
- 80 2 3,88 450 4,17 3,50 3,00 4,00



23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

41

42

43

44

45

46

47

48

49

50

85

100

70

100

75

80

100

100

100

80

80

65

95

100

60

100

100

70

90

95

90

95

80

90

90

90

95

100

3,04
3,92
3,16
3,60
3,52
3,76
3,20
3,80
3,00
3,72
3,60
3,04
4,32
4,08
2,88
2,80
3,88
3,92
3,48
3,36
3,32
2,52
3,48
3,56
3,68
3,36
3,48

4,24

3,50
4,00
2,83
3,50
3,83
3,83
3,00
4,00
3,33
4,17
4,00
3,67
4,50
4,17
3,33
3,17
4,00
4,00
4,00
3,33
4,00
2,67
3,83
4,00
4,00
3,50
3,50

4,00

3,50
4,00
3,17
4,00
3,83
4,00
3,83
3,83
3,00
4,00
3,83
2,83
4,17
4,33
3,50
3,67
3,83
3,83
3,83
3,50
3,67
2,83
4,00
4,00
4,00
4,00
4,00

4,50

1,75
3,50
2,50
2,50
2,75
4,00
3,00
3,00
2,00
3,00
3,50
1,75
3,50
4,00
1,00
1,75
3,75
3,75
2,50
3,50
2,50
2,00
2,50
2,50
3,25
2,50
2,25

3,75

2,40
4,00
3,30
3,60
3,00
3,40
2,60
4,00
3,00
4,00
3,00
3,60
4,60
4,00
2,20
2,00
4,00
3,30
2,80
2,60
2,40
2,00
3,20
3,00
3,00
2,20
3,60

4,00

105

3,75
4,00
3,50
4,25
4,00
3,50
3,50
4,00
3,50
3,00
3,50
3,00
4,75
3,75
4,00
3,00
3,75
4,25
4,00
4,00
3,75
3,00
3,50
4,00
4,00
4,50
3,75

5,00
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