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RESUMO

Os transtornos do neurodesenvolvimento tém inicio na infancia e se caracterizam por
déficits no desenvolvimento que acarretam prejuizos no funcionamento pessoal, social e
académico ou profissional na vida adulta. O cuidado de uma criangca com transtornos do
neurodesenvolvimento exige mais tempo e aten¢éo, maiores gastos para cuidados médicos,
e geram uma constante preocupacao sobre o futuro dessa crianca. Os objetivos desse estudo
foram verificar o perfil comportamental-emocional de pais de alunos com necessidades
educacionais especiais (NEE) e deficiéncia intelectual (DI), verificar indicadores de qualidade
de vida dos pais; e comparar o perfil comportamental-emocional dos pais e qualidade de vida
em fungéo do diagnadstico clinico do filho (Transtorno do Espectro Autista, Sindrome de Down
e DI sem outra especificacdo). A amostra foi composta por 90 cuidadores de criangas com
NEE e DI. Foram utilizados na coleta de dados: Formulédrio para avaliagdo dados
demograficos e socioeconémicos; Inventario de Autoavaliacdo para Adultos de 18 a 59 anos
(ASR) e o instrumento abreviado de avaliacdo da qualidade de vida (WHOQOL-bref). Os
resultados indicam altos indices de problemas internalizantes na amostra estudada: cerca de
30% dos cuidadores atingiram escores clinicos. Foi encontrada correlacdo negativa
significativa entre problemas de comportamento e qualidade de vida. Os diferentes
diagnésticos das criangas nao implicaram em diferengas significativas nas dificuldades
vivenciadas pelos cuidadores, levantando a possibilidade de trabalhar com grupos de pais de

criancas com diferentes diagnésticos, para que o atendimento seja otimizado.
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ABSTRACT

The neurodevelopmental disorders begins in the child’s development period, are
characterized by deficits in development that lead to losses in personal, social and academic
or occupational functioning in adulthood. The care of a child with neurodevelopmental
disorders requires more time and attention, higher expenses for medical care, and there is a
concern about the future of that child. The objectives of this study were to verify the behavioral-

emotional profile of parents of students with special educational needs (SEN) and intellectual
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disability (ID), to verify the quality of life of parents; and to compare the behavioral-emotional
profile of parents and quality of life due to the clinical diagnosis of children (Autism disorder
spectrum, genetic syndromes and Intellectual disability). The sample composed by 90
caregivers of children with SEN e ID. Were used to collect data a questionnaire for evaluation
demographic and socioeconomic data; Adult Self-Report (ASR) and the WHOQOL-bref. The
main results showed that the different diagnoses of children show no significant changes in
the difficulties faced by caregivers, raising the possibility of working with children of parents of

different groups of diagnoses, so that the service is optimized.
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INTRODUCAO

Falhas associadas a eventos apds o0 nascimento, durante o nascimento ou antes do
nascimento podem conduzir a instalacdo de condi¢des clinicas que demandam atencao
especial na infancia, como os transtornos do neurodesenvolvimento (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION [APA], 2014). Estes caracterizam-se pela presenga dos
seguintes indicadores de funcionamento em diferentes niveis de severidade: (a)
funcionamento cognitivo, (b) funcionamento social e comportamental-adaptativo, e (c)

funcionamento pratico (APA, 2014).

No Brasil, criangas com transtornos do neurodesenvolvimento que demandam
condi¢cbes diferenciadas para a aquisicdo de habilidades de leitura e escrita, dentre outras,
sdo enquadradas na condicdo de Necessidades Educacionais Especiais (NEE). Nessas
categorias estdo agrupadas as criangas com deficiéncias sensoriais (auditiva e visual),
deficiéncia intelectual (DI), transtornos invasivos ou globais do desenvolvimento, deficiéncias
multiplas e altas habilidades ou superdotagdo (POLITICA NACIONAL DE EDUCACAO
ESPECIAL NA PERSPECTIVA DA EDUCACAO INCLUSIVA - MEC/SEESP, 2007). Uma
caracteristica comum a diversos transtornos do neurodesenvolvimento € o impacto em
diversas func¢des cognitivas e, consequentemente, na aprendizagem escolar (APA, 2014). A
deficiéncia intelectual € um dos quadros em destaque que pertence ao grupo de transtornos
do neurodesenvolvimento de acordo com a 52 edicdo da Classificacdo Estatistica dos
Transtornos Mentais da Associacdo Americana de Psiquiatria (APA, 2014), e pode ser
considerado um denominador comum entre outras condic¢des clinicas, tais como Sindrome de
Down e Transtorno do Espectro Autista (TEA), embora também possa ocorrer de forma

isolada.

De modo geral, pais e cuidadores vivenciam situacdes de estresse durante o curso de
desenvolvimento de seus filhos, mas os cuidadores de criangas com prejuizos de
desenvolvimento apresentam niveis de estresse maiores do que a média, durante a infancia
e adolescéncia das criangas (JEANS; SANTOS; LAXMAN; MCBRIDE; DYER, 2013; BAKER
et al., 2003; EMERSON, 2003). A parentalidade de uma criangca com deficiéncia demanda o
desenvolvimento de habilidades parentais especificas. O cuidado de uma crianga com NEE
exige mais tempo e atengdo, implica em maiores gastos financeiros para cuidados médicos,
e gera uma constante preocupacdo sobre o futuro dessa crianga (BREHAUT et al., 2011;
WEISS, 2002). Em funcao disto, neste grupo de pais h4 uma maior vulnerabilidade a estresse
e outras condi¢Bes de salude mental, inclusive afetando a aceitagéo do filho com deficiéncia
(JOVANOVA; RADOJICHIKJ, 2013). Depressao, queixas relacionadas a saude fisica,
sentimentos como baixa autoestima e ansiedade também sao frequentemente experienciados
por estes cuidadores (GALLAGHER; HANNIGAN, 2014; LACH et al., 2009; OLSSON;
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HWANG, 2008). Cuidadores com niveis de estresse mais altos tendem a ser menos
responsivos e mais autoritarios no ambiente familiar, repercutindo diretamente nas suas
praticas educacionais (PONNET et al., 2013; ROUSSEAU et al., 2013).

Como o ambiente familiar é essencial para o desenvolvimento infantil e os pais séo as
figuras principais em propostas de intervencdo direcionadas a melhora de funcionamento
comportamental-adaptativo de criancas com transtornos do neurodesenvolvimento
(MATSON; MAHAN; LOVULLO, 2009), é extremamente importante estudos que investiguem
como esta a salde mental e qualidade de vida destes cuidadores (MARTIN, 2011; OLIVEIRA,
LIMONGI, 2011; ZERBETO, CHUN, 2012).

Woodman, Mawdsley e Hauser-Cram (2015) realizaram um estudo longitudinal com
maes de criangas com problemas de desenvolvimento para analisar a relagéo entre niveis de
estresse das maes e as dificuldades emocionais e comportamentais dos filhos, como
depressao, ansiedade, isolamento e tristeza (que abrangem problemas internalizantes),
agressividade, violacdo de regras (que abrangem problemas externalizantes). Os
pesquisadores acompanharam os participantes desde aproximadamente 24 meses da crianca
até a adolescéncia e encontraram uma relagdo bidirecional reciproca entre problemas
internalizantes na primeira infancia e estresse parental. Criancas com altos indices de
problemas internalizantes aos 3 anos tem maes mais estressados aos 5 anos, ao mesmo
tempo que maes estressadas quando o filho tinha 3 anos tem maiores chances de ter um filho
com altos indices de problemas internalizantes aos 5 anos. Resultados semelhantes também
foram encontrados na segunda infancia e na adolescéncia, o0 que sugere, segundo 0s autores,
causalidade mutua para problemas internalizantes na crianca e estresse na mae. Com relacéo
0s problemas externalizantes, a relacao de causalidade matua néo foi encontrada durante a
primeira e segunda infancia. Os resultados sugerem que problemas externalizantes séo
preditores de estresse nas maes, mas ndo o contrario. Apenas na adolescéncia o efeito
reverso foi observado, com indice elevado de estresse parental na avaliagéo realizada aos 15
anos sendo preditor de problemas externalizantes aos 18 anos. O estudo de Woodman,
Mawdsley e Hauser-Cram (2015) revela a complexidade da relac&o entre estresse parental e

problemas de comportamento da crian¢ga com desenvolvimento atipico.

Sabe-se que os problemas de comportamento dos pais podem afetar diretamente a
saude mental dos filhos e a adesédo destes a agdes de intervencado dos proprios filhos. Neste
sentido, estudos destinados a conhecer o perfil desses pais em termos de salde mental e
gualidade de vida séo necessarios e configuram um primeiro passo no auxilio e planejamento
de intervengbes parentais (REICHOW et al.,, 2014; RUSSELL et al.,, 2014). A partir da
identificacdo do perfil comportamental e da obtencéo de indicadores de qualidade de vida dos

pais & possivel definir e implementar acdes de intervengédo focadas nas necessidades



Universidade Presbiteriana Mackenzie

apresentadas pelos cuidadores, por exemplo, através de programas psicoeducativos sobre
estratégias de manejo de estresse parental com vistas a demonstrar o impacto que a saude
mental dos pais pode ter sobre as praticas educativas empregadas na educacgédo de um filho
com DI, bem como apresentar formas de lidar com as dificuldades identificadas, a fim de
propiciar uma interacdo familiar mais positiva, o que colabora para o desenvolvimento da
crianca (BOLSONI-SILVA et al., 2010). Dessa forma, o presente estudo teve como objetivos
(a) verificar o perfil comportamental-emocional de pais de criancas com NEE; (b) verificar
indicadores de qualidade de vida dos pais; e (c) comparar o perfil comportamental-emocional
dos pais e qualidade de vida em funcéo do diagnéstico clinico do filho com DI (Transtorno do

Espectro Autista, sindromes de genéticas e Dl idiopatica).

METODO
AMOSTRA

Trata-se de um estudo avaliativo, com corte transversal, realizado no municipio de
Barueri-SP. A amostra foi constituida por 90 cuidadores de criangas com NEE matriculadas
no ensino fundamental | em escolas da rede publica do municipio, com idade média de 41
anos (desvio padrdo: 9 anos). Assumiu-se como cuidador principal aquele que passava
diariamente seis horas ou mais com a crianca. Dentre os 90 cuidadores, 83 sdo mulheres e
sete sdo homens. A distribuicdo de nivel socioecondmico mostrou-se concentrada nas
classificagfes B2, C1 e C2 do Critério Brasil, representando 23%, 28% e 29% da amostra
respectivamente. A condi¢do clinica das criangas foi identificada a partir dos laudos
diagnosticos dos prontuarios escolares, e a amostra foi composta por 46 cuidadores de
criancas com DI, 23 de criangas com Sindrome de Down e 17 de criancas com TEA. Os

seguintes critérios foram aplicados para a inclusao e exclusédo dos participantes:

Critérios de inclusdo: (a) ser o cuidador responsavel pela crianga regularmente
matriculado no Ensino Fundamental I; (b) a crianca estar matriculada na condicdo de NEE
sob laudo diagnéstico de TEA, DI e Sindromes Genéticas com DI; (c) passar diariamente seis

horas ou mais com a crianga.

Critérios de exclusdo: (a) cuidadores de criancas com deficiéncia sensorial (visual ou
auditiva), deficiéncia fisica ou paralisia cerebral; (b) cuidadores de criangcas com transtornos

funcionais que apresentam NEE.
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CUIDADOS ETICOS

A pesquisa foi iniciada apds aprovacao pelo Comité de Etica em Pesquisas com Seres
Humanos do Instituto de Psicologia da Universidade de S&o Paulo (IP-USP; 003/2011 da
CONEP/CNS). Aos responsaveis pelas criancas que participaram da pesquisa foi
apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em que constaram 0s
objetivos e procedimentos da pesquisa. A pesquisa ofereceu riscos minimos aos sujeitos
participantes. O material foi posteriormente analisado, garantindo-se sigilo absoluto sobre as
gquestdes respondidas, sendo resguardado o0 nome do participante, bem como a identificacédo
do local da coleta dos dados. Apds a coleta e analise dos dados, os pais receberam um
relatorio das avaliagcdes contendo a indicacdo de déficits comportamentais que poderiam ser

manejaveis com atendimento psicoterapico e/ou psiquiatrico.

PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Inicialmente a proposta de pesquisa foi apresentada a Coordenacédo da Secretaria de
Educacao de Barueri. Uma vez que este 6rgdo aprovou o projeto, os pais de alunos com NEE
e DI receberam uma carta de convite para participacdo da pesquisa. Foram agendados
encontros presenciais para coleta de dados com aqueles que aceitaram participar do estudo.
A aplicacdo dos instrumentos ocorreu de forma coletiva. Os pais contaram com 0 apoio de
pesquisadores treinados na aplicacdo dos instrumentos para auxilid-los na resposta aos

guestionarios.

INSTRUMENTOS

Formulario para avaliagdo dados demograficos e socioecondmicos: Elaborado para
coletar informacgdes para caracterizacdo do cuidador em termos de idade, escolaridade e nivel
socioecondmico. A avaliagdo do nivel socioecondmico foi realizada segundo o Critério Brasil
(Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa, 2008). Este instrumento mede o poder
aquisitivo das familias baseando-se na posse de bens de consumo duraveis, presenca de
empregadas mensalistas e instrucédo do chefe da familia. A partir das informacgdes fornecidas
pelos pais/cuidadores, foram pontuados escores e estes sdo estratificados nas seguintes
classes: Al, A2,B1,B2,C1,C2,DekE.

Inventario de Autoavaliacdo para Adultos de 18 a 59 anos — ASR (ACHENBACH,;
RESCORLA, 2004): versao brasileira do Adult Self-Report (ASR), consiste em um inventario
de autoavaliacdo destinado a adultos com idade 18 e 59 anos. Este instrumento € composto

por 126 itens sobre problemas de comportamento e abuso de substancia, além de itens
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destinados a avaliar o funcionamento adaptativo no relacionamento com amigos e familia,
situagdo educacional e de trabalho e o relacionamento com esposo(a) ou companheiro(a), se
for relevante. Os itens de funcionamento adaptativo agrupam-se nas escalas Amigos,
Parceiro/Conjuge, Familia, Trabalhos e Educacdo. J4& os itens de problemas de
comportamento agrupam-se formando as seguintes escalas-sindromes:
Ansiedade/Depressao, Retraimento, Queixas Somaticas, Problemas com o Pensamento,
Problemas de Atencdo, Comportamento Agressivo, Comportamento de Violar Regras e
Comportamento Intrusivo. A pontuacdo obtida nas trés primeiras escalas é agrupada em
Problemas Internalizantes, a soma das trés ultimas em Problemas Externalizantes e a soma
de todos os itens de problemas emocionais e comportamentais do instrumento na Escala
Total. Os escores obtidos nas escalas séo distribuidos nas faixas normal e clinica de acordo
com o percentil atingido em comparagdo com a amostra normativa. A verséo brasileira do
ASR foi traduzida por Rocha e Silvares (2010).

Instrumento abreviado de avaliacdo da qualidade de vida - WHOQOL-bref (FLECK,
2000): desenvolvido pelo Grupo de qualidade de Vida da Organizagdo Mundial de Saude,
apresenta 26 questdes, sendo duas perguntas gerais sobre qualidade de vida e as outras
representando as 24 facetas do Whoqol-100, divididas em quatro dominios: fisico, psicolégico,
relagdes sociais e meio ambiente. O WHOQOL-bref é uma versao reduzida do WHOQOL-
100.

PROCEDIMENTOS DA ANALISE DE DADOS

Foram realizadas andlises descritivas e de comparacdo de medidas com vistas a
fornecer um perfil comportamental dos participantes. Foram conduzidas analises de variancia
(ANOVA) para comparar problemas comportamentais e emocionais dos grupos de pais em
fungéo dos diagndsticos dos filhos. Além disso, analises de correlacdo foram realizadas para
testar a associacdo entre problemas comportamentais e emocionais dos pais (ASR) e
indicadores de qualidade de vida (WHOQOL-bref). Todas as analises estatisticas foram
realizadas utilizando o programa SPSS 19.0 (Statistical Package for Social Sciences), sendo

adotado p < 0,05 como nivel de significaAncia estatistica.
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RESULTADOS

Para verificar o perfil comportamental dos cuidadores de criangas com NEE foram
realizadas analises descritivas de frequéncia de escores nas faixas normal e clinica de acordo
com o ASR. Conforme pode ser observado na Tabela 1, Problemas Internalizantes estéo
presentes em 36,7% da amostra. Para a escala-sindrome ‘Ansiedade/Depressao’, 28,9% dos
cuidadores atingiram escores na faixa Limitrofe/Clinica, enquanto que para ‘Retraimento’,
25,6% dos cuidadores obtiveram escores clinicos. Em relacédo aos Problemas Externalizantes,
20% dos participantes obtiveram escores na faixa Clinica, com destaque para a escala

Comportamento Agressivo, ha qual 15,6% da amostra pontou nessa faixa de classificacédo.

Tabela 1. Distribuicdo dos participantes de acordo com escores normal e clinico nas escalas sindrome
e somas de escalas do ASR.

Escalas ASR Escore Escore Clinico
Normal

Escalas Sindrome
Ansiedade/Depressao 64 (71,1%) 26 (28,9%)
Retraimento 67 (74,4%) 23 (25,6%)
Queixas Sométicas 83 (92,2%) 7 (7,8%)
Problemas com o Pensamento 83 (92,2%) 7 (7,8%)
Problemas de Atencéo 85 (94,4%) 5 (5,6%)
Comportamento Agressivo 76 (84,4%) 14 (15,6%)
Violagdo de Regras 86 (95,6%) 4 (4,4%)
Problemas Intrusivos 86 (95,6%) 4 (4,4%)

Somas de Escalas
Problemas Internalizantes 57 (63,3%) 33 (36,7%)
Problemas Externalizantes 72 (80,0%) 18 (20,0%)
Total de Problemas 69 (76,7%) 21 (23,3%)

A andlise da Tabela 2 evidencia que, diferentemente dos dados provindos da avaliacéo
comportamental, os escores médios a partir do autorrelato dos participantes na escala
WHOQOL-bref revelam que esta area ndo parece estar afetada nos pais das criancas com
NEE. Tomando por referéncia os escores obtidos por pacientes com algum problema de

saude

De acordo com a normatizacdo do instrumento a qualidade de vida destes cuidadores

esta dentro dos limites de um funcionamento adequado.

Tabela 2. Pontuagdo média dos participantes na escala WHOQOL-bref.

Dominios WHOQOL Média DP
Fisico 14,91 2,62
Psicolégico 14,77 2,41
Relag¢bes Sociais 14,72 3,06
Meio Ambiente 12,76 2,19

Geral 14,00 2,98
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Para compreender a relacdo entre o padrdo comportamental e a qualidade de vida,
foram realizadas andlises de correlagdes entre os dados do ASR e do WHOWOL. Tais
andlises, apresentadas na Tabela 3, indicam correlacbes negativas estatisticamente
significativas para praticamente todas as escalas, com exceg¢ao das escalas Violacdo de
Regras e Problemas Intrusivos. Tais dados sugerem que, quando o cuidador apresenta
escores elevados nos indicadores de problemas emocionais e comportamentais, 0S

indicadores de qualidade de vida sao piores.

Tabela 3. Coeficientes de correlacdo entre a escala do ASR e WHOQOL-bref.

Dominio Dominio Dominio Dominio Total
Escalas ASR Fisico Psicologico Relagcbes Meio WHOQOL
Sociais Ambient
e
Escalas Sindrome
Ansiedade/Depressao -0,572** -0,687** -0,536** -0,345** -0,420**
Retraimento -0,400** -0,444* -0,449** -0,338** -0,270**
Queixas Somaticas -0,535** -0,312* -0,286** -0,356** -0,439**
Problemas com o -0,488** -0,330** -0,291** -0,281** -0,427*
Pensamento
Problemas de Atencao -0,372* -0,279** -0,284** -0,119 -0,220*
Comportamento -0,357** -0,492** -0,389** -0,376** -0,362**
Agressivo
Violagéo de Regras -0,147 -0,269* -0,306** -0,260* -0,122
Problemas Intrusivos -0,084 -0,152 -0,059 -0,128 -0,107
Escalas Agrupadas
Problemas -0,608** -0,615** -0,527** -0,374** -0,450**
Internalizantes
Problemas -0,232* -0,343* -0,292* -0,307** -0,242*
Externalizantes
Total de Problemas -0,507** -0,505** -0,464** -0,362** -0,382**

Legenda: *p<0,05 **p<0,01

Por fim, no intuito de compreender se o diagnostico apresentado pela crianca
impactava nos indicadores de alterac6es comportamentais dos pais e a qualidade de vida dos
cuidadores, foram conduzidas as analises ANOVA, cujos resultados podem ser observado na
Tabela 4 e Tabela 5.

Em relacdo as alterac6es de comportamento dos cuidadores, esta analise de variancia
multivariada mostrou que, de modo geral, ndo houve diferenca entre os escores do ASR nos
trés grupos de cuidadores (lambda de Wilks = 0,843; F = 0,844; p>0,05). Esses dados
sugerem que os cuidadores de criancas com DI, TEA e Sindrome de Down apresentam

padrdes de funcionamento emocional e comportamental semelhantes.
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Tabela 4. Andlise de variancia das escalas do ASR em fungéo dos cuidadores dos trés grupos
diagnosticos

Escalas ASR F Sig
Escalas Sindrome

Ansiedade/Depressao 0,436 0,648
Retraimento 0,119 0,888
Queixas Somaticas 0,158 0,854
Problemas com o Pensamento 1,121 0,331
Problemas de Atencéo 0,475 0,623
Comportamento Agressivo 0,353 0,704
Violacdo de Regras 0,035 0,965
Problemas Intrusivos 0,204 0,816
Escalas Agrupadas

Problemas Internalizantes 0,495 0,612
Problemas Externalizantes 0,292 0,747
Total de Problemas 0,246 0,782

As analises para as variaveis de qualidade de vida tiveram o mesmo padrdo e
indicaram n&o haver diferencga nestes indicadores em fungéo do grupo diagnostico da crianca
(lambda de Wilks = 0,884; F = 1,001; p>0,05).

Tabela 5. Andlise de variancia das escalas do WHOQOL-bref em funcéo dos cuidadores dos trés
grupos diagnésticos

Dominios WHOQOL F Sig

Fisico 0,703 0,498
Psicolégico 0,423 0,657
Relagbes Sociais 0,054 0,947
Meio Ambiente 2,109 0,128
Geral 0,970 0,383

DISCUSSAO

Com a utilizagdo de instrumentos de autoavaliacéo, foi possivel identificar indicadores
problemas de comportamento e qualidade de vida em uma amostra de cuidadores de criangas
com NEE e diagnosticos diferentes (Transtorno do Espectro Autista, Sindrome de Down e
Deficiéncia Intelectual). Os resultados revelaram que mais de um terco da amostra
demonstrou ter dificuldades nas escalas de problemas de comportamento compativeis com
gueixas do tipo internalizante. Estes dados indicam a importancia do estudo desta populacéo,
que apresenta problemas de ansiedade/depressédo e retraimento além do esperado, o que
pode em longo prazo afetar diretamente a qualidade de vida desses sujeitos. Estudos
anteriores que verificaram a associagcéo de problemas internalizantes com a qualidade de vida
de adultos e adolescentes confirmam a influéncia negativa de sintomas de ansiedade e
depressdo (SALUM et al., 2014; HUNT, SLADE, ANDREWS, 2004; STEIN, HEIMBERG,
2004).
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A despeito de dificuldades internalizantes terem sido identificadas na amostra total, a
andlise de variancia de escalas sindrome em fungéo dos trés grupos diagndsticos ndo mostrou
diferenca significativa entre os grupos. Neste sentido, quando a crianca apresenta maiores
dificuldades externalizantes, como agressividade e desafio, aumenta a probabilidade dos pais
terem maiores prejuizos em indicadores de saude mental (MAWDSLEY, HAUSER-CRAM,
WOODMAN, 2015). Tais resultados sugerem que ndo € necessario estruturar um atendimento
diferenciado para os cuidadores em funcéo do tipo de transtorno do neurodesenvolvimento
gque a crianca apresenta, mas sim orientacdes para lidar com os problemas comportamentais

apresentados por ela.

Em termos da qualidade de vida dos cuidadores, foi identificado que a média de
escores para os quatro dominios de qualidade de vida estdo ligeiramente abaixo da média
estabelecida para a populagéo geral, destacando os dominios de relagBes sociais e meio
ambiente como aqueles que apresentam médias inferiores a média de sujeitos com queixas
de saude. Estas médias inferiores podem ser explicadas pela presenga de sintomas como
depressao e isolamento, que podem afetar as relagfes sociais e a predominancia de niveis
socioecondmicos mais baixos na amostra, refletindo a baixa qualidade de vida em relacéo ao
meio ambiente no qual estdo inseridos. O resultado apresentado condiz com um estudo
anterior realizado em Braga que comparou a qualidade de vida de familias com criangcas com
desenvolvimento tipico e atipico (DUARTE et al., 2013), em que observou-se um indice menor
de qualidade de vida dos pais de filhos com deficiéncia comparativamente aos pais sem filhos
com deficiéncia. Além disso, nos pais de filhos com deficiéncia foram encontradas maiores
taxas de estresse, ansiedade e depressao e taxas inferiores de autoeficacia em comparacao

com os pais que nao possuiam filhos com deficiéncia.

Ainda em termos da qualidade de vida, andlises de correlacdo indicaram relacdo
inversamente proporcional entre os escores obtidos no WHOQOL-bref e os indicadores de
problemas de comportamento obtidos a partir do ASR. Em outras palavras, quanto maiores
0s escores apresentados nas escalas de indicadores de problemas de comportamento, menor
€ a qualidade de vida do sujeito. Em um estudo realizado em Liverpool com pacientes
epilépticos observou-se, através de auto relato, que essa populacdo apresentava mais
problemas de ansiedade e de sono (dificuldade para dormir a noite e sonoléncia excessiva
durante o dia) e, consequentemente, menor indice de qualidade de vida do que o grupo
controle. Mais de 75% dos individuos saudaveis afirmaram estar satisfeitos com a sua
gualidade da vida, enquanto no grupo de pessoas com epilepsia essa afirmacéao foi feita por
aproximadamente metade dos pacientes (JACOBY et al, 2015). Esses dados convergem com

a relacao inversamente proporcional percebida no presente estudo ao constatar que quanto
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mais problemas de comportamento o paciente apresenta, como insdnia e ansiedade, menor

€ a sua qualidade de vida.

Este € o primeiro estudo brasileiro envolvendo avaliacdo de qualidade de vida e
indicadores de problemas de comportamento em cuidadores de criangcas com trés quadros
diferentes que implicam em NEE. No entanto, cabe ressaltar alguns topicos que poderao ser
superadas em estudos posteriores a fim de fornecer conclusdes ainda mais robustas sobre a
saude mental de cuidadores de criangas com NEE. Primeiramente, ainda que o nimero
amostral seja superior a 90 cuidadores, seria interessante ter uma maior representatividade
da amostra, dado que todos os cuidadores eram de uma Unica rede de ensino do mesmo
municipio. Outro aspecto a se considerar foi a dominancia do sexo feminino na amostra,
chegando a 92% do total de participantes, representando uma populagdo que & mais
impactada pelo estresse parental do que o sexo masculino, pois suportam mais
responsabilidades domésticas e de cuidado com a crian¢ga (OLSSON & HWANG, 2006).
Apesar das limitagbes mencionadas, o presente trabalho contribuiu com o escasso
conhecimento que se tem sobre a saude mental de cuidadores brasileiros de criangas com
NEE. Foram apontadas as dificuldades internalizantes como potenciais areas para manejo
clinico, dado que ansiedade e depressao podem limitar significantemente a vida do paciente.
Ademais, as correlagdes entre qualidade de vida e alteracbes comportamentais revelam o
guanto tais variaveis estéo inversamente relacionadas e déo suporte a hipotese de que intervir
sobre uma afetard os resultados na outra. Neste sentido, acdes que afetem diretamente os
indicadores de saude mental poderiam resultar em maior qualidade de vida para estes

cuidadores.

CONCLUSAO

Tais conclusdes sobre a saude mental e disposi¢cdo de problemas comportamentais
em cuidadores de criancas com NEE mostra como esta populacdo precisa de apoio. O fato
de ndo ter sido encontrada diferengca significativa no que se refere aos indices
comportamentais e de qualidade de vida em cuidados de criangas com diferentes diagndsticos
das criangas indica que é possivel trabalhar com grupos diversificados, o que otimiza a agéo

do profissional.
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