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Fatores relacionados a qualidade de vida de pais

de criancas com deficiéncia auditiva

Quality of life related factors for parents

of children with hearing loss
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Abstract Hearing loss among children, particu-
larly those with severe and profound hearing im-
pairment, has an effect on their communication
and development, which in turn can have a sig-
nificant impact on their parents. This study aimed
to evaluate the quality of life of parents of chil-
dren with hearing loss and identify the associated
factors. A cross-sectional study was carried out
involving parents of children that went through
phonoaudiological therapy at a public university
clinic in the city of Sao Paulo. The research instru-
ments used were: the World Health Organization
Quality of Life Instrument, Short Form (WHO-
QOL-bref), the Social Support Questionnaire 6
(8SQ-6) and the General Health Questionnaire
(GHQ-12). Inferential statistical analysis was
performed using the Student’s t-test. The study
included 29 parents, 26 mothers and 3 fathers,
of 27 children with severe and profound hearing
impairment. The mean of the domain scores of
the WHOQOL-bref, on a scale of 0-100, ranged
between 40-60 and the overall score was 53. The
best performance was achieved in the physical do-
main (60.3) and the worst in the environment do-
main (40.5). The main factor associated with all
domains of the WHOQOL-bref, as well as overall
score was being satisfied with social support.

Key words Quality of Life, Parents, Child, Hear-
ing loss

Resumo Criangas com deficiéncia auditiva, es-
pecialmente de graus severo e profundo, sio afe-
tadas em sua comunicagdo e seu desenvolvimento,
0 que pode ter um impacto importante nos pais.
O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de
vida de pais de criangas com deficiéncia auditi-
va e verificar os fatores associados. Foi realizado
estudo de corte transversal com pais de criangas
que realizavam terapia fonoaudiolégica em um
ambulatério universitdrio publico da cidade de
Sao Paulo. Os instrumentos utilizados foram:
questiondrio de Avaliagdo de Qualidade de Vida
Abreviado (WHOQOL-bref), Questiondrio de
Suporte Social (SSQ-6) e Questiondrio de Saiide
Geral (QSG-12). A andlise estatistica inferencial
foi feita por meio do teste t de Student. Participa-
ram do estudo 29 pais, sendo 26 mdes e 3 pais de
27 criangas com deficiéncia auditiva de graus se-
vero e profundo. As médias dos escores dos domi-
nios WHOQOL-bref, em uma escala de 0 a 100,
variaram de 40 a 60 e o escore geral foi 53. O me-
lhor desempenho foi alcangado no dominio fisico
e o pior no dominio meio ambiente. O principal
fator associado aos dominios do WHOQOL-bref,
assim como ao escore geral, foi a satisfagdo com o
suporte social.

Palavras-chave Qualidade de Vida, Pais, Crian-
¢a, Deficiéncia auditiva
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Introdugao

Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), a deficiéncia auditiva (DA)
¢ o terceiro tipo de deficiéncia mais prevalente,
atingindo 5,1% da populagdo. No grupo de 0 a
15 anos de idade, 7,5% das criancas apresentam
algum tipo de deficiéncia sendo que 1,3% dos in-
dividuos nesta faixa etaria apresentam DA'.

A DA é definida por Costa et al.> como um
tipo de privagdo sensorial que se caracteriza pela
reacdo anormal diante de estimulos sonoros. E
classificada quanto ao tipo (determinado pelo lo-
cal da lesao), quanto ao grau (leve, moderada, se-
vera ou profunda) e periodo em que o individuo
foi acometido (pré-natal, perinatal e pds-natal).

As criangas mais afetadas em seu desenvol-
vimento sao aquelas com DA de grau severo e/
ou profundo. Estas criancas, uma vez que nao
percebem adequadamente os estimulos auditi-
vos, apresentam dificuldade em perceber a fala
e aprender a lingua oral de forma espontinea,
comprometendo sua comunicagao e, consequen-
temente, a aquisi¢ao da linguagem e o aproveita-
mento escolar’.

O impacto da DA da crianga na familia em
geral e nos pais em particular pode ser intenso.
No momento em que recebem o diagndstico,
ocorre a desconstru¢ao dos sonhos idealizados,
sendo frequente o aparecimento de diversas re-
acdes como negacdo, 6dio, confusdo, vulnerabi-
lidade, inadequagdo e ansiedade que conduzem
a reagOes alternadas*®. A descoberta da DA em
um filho tem um significado de perda da crianca
perfeita esperada, de expectativas frustradas e de
futuro incerto’.

O diagnéstico de DA provoca mudangas e
adaptacdes da familia tanto internas como nas
relagdes sociais. Uma das principais dificuldades
encontradas pelos pais é a comunicagao com a
crianga®. Outra dificuldade se refere ao convivio
social restrito e ao afastamento da rede social que
a familia passa a ter, ausentando-se das atividades
em grupo e da comunidade’.

Na literatura hd estudos que abordam a QV
de pais ou cuidadores de criangas com certas de-
ficiéncias ou transtornos que afetam o desenvol-
vimento como o autismo, a sindrome de Down e
a paralisia cerebral'®", porém hd pouca informa-
¢do sobre pais de criangas com DA.

O presente estudo tem por finalidade avaliar
a qualidade de vida dos pais de criangas com DA
de grau severo e profundo e verificar os fatores
associados.

Métodos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comi-
té de Etica da Universidade Anhanguera de Sao
Paulo (UNIAN-SP). Todos os participantes da
pesquisa assinaram e receberam cépia do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Realizou-se um estudo quantitativo, de cor-
te transversal. As entrevistas foram realizadas no
Ambulatério de Audiologia Educacional da Dis-
ciplina dos Distarbios da Audicdo e Disttrbio
da Comunicagao Humana do Departamento de
Fonoaudiologia da Universidade Federal de Sdo
Paulo (Unifesp) em setembro de 2014.

Este servico atende criancas com DA usud-
rias de Implante Coclear (IC) e/ou aparelho de
amplificagdo sonora individual (AASI), visando
desenvolver a fala a partir da audigao. As terapias
fonoaudioldgicas sdo realizadas uma ou duas ve-
zes por semana, com sessdes de 45 minutos. Du-
rante a realizacdo desta pesquisa o ambulatério
atendia 28 criangas com DA.

Participaram do estudo maes e/ou pais de
criangas (até 12 anos incompletos) com DA bi-
lateral de grau severo e/ou profundo, confirmado
pelo fonoaudidlogo responsavel e em tratamento
de reabilita¢do fonoaudioldgica. O critério de ex-
clusdo adotado foram pais de criangas com ou-
tras deficiéncias associadas.

Foram utilizados quatro instrumentos, apli-
cados individualmente por um dos pesquisado-
res: questiondrio de dados de identificagao do
familiar e da crianga, WHOQOL-Bref, Questio-
nério de Satde Geral (QSG-12) e o Questiondrio
de Suporte Social (SSQ-6).

O questiondrio de identifica¢do foi utilizado
para caracterizar o perfil sociodemografico, so-
cioeconomico e de satide geral dos entrevistados
e obter dados sobre a crianga (sociodemograficos
e de saude).

O WHOQOL- bref foi o instrumento utili-
zado para avaliar a QV. Trata-se de instrumento
genérico de avaliagdo da qualidade de vida, de-
rivado do WHOQOL-100 e desenvolvido pelo
Grupo de Qualidade de Vida da Organiza¢do
Mundial de Saide (OMS). A versdo em portu-
gués foi traduzida e validada no Centro WHO-
QOL para o Brasil™.

E composto por 26 questdes, sendo duas ge-
rais (uma que aborda a autoavaliagdo da QV e
a outra a satisfagdo com a saude) e 24 questoes
divididas em quatro dominios: fisico, psicol4-
gico, relagdes sociais e meio ambiente. Deve ser
respondido numa escala de cinco pontos e as
respostas se referem a situagdes de duas semanas
anteriores a entrevista'*.



Os resultados sdo fornecidos em escores bru-
tos que sdo convertidos em um escore de 0 a 100,
sendo que quanto maior este, melhor a qualidade
de vida.

O Questiondrio de Saude Geral (QSG-12) foi
utilizado para avaliar a morbidade psicolégica.
Foi desenvolvido por Goldberg'® com o objeti-
vo de detectar doengas psiquidtricas nao severas
na populacido. O questiondrio original possui 60
questdes e posteriormente foi desenvolvida a ver-
sdo abreviada de 12 itens, adaptada e validada no
Brasil por Pasquali et al.'® Cada item é respondido
em termos do quanto a pessoa tem experimenta-
do os sintomas descritos nas ultimas semanas. As
respostas sao dadas em uma escala de 4 pontos
tipo likert. A soma total varia de 12 a 48 pontos.

De acordo com o sistema dicotomico de pon-
tuagdo proposto'’, as respostas 1 e 2 sdo recodi-
ficadas como 0 (auséncia de disttrbio psiquidtri-
co) e as respostas 3 e 4 sdo recodificadas como
1 (presenca de disturbio psiquidtrico) resultando
numa pontuag¢do que vai de 0 a 12 pontos, sendo
que quanto maior o escore, pior a satide mental.
A pessoa que obtiver a pontuacdo igual ou supe-
rior a 3 apresenta sofrimento psiquico merecedor
de aten¢do. Este ponto de corte foi adotado na
presente pesquisa.

O suporte social foi avaliado por meio do
Questiondario de Suporte Social (SSQ-6). O SSQ
original é um instrumento de 27 questdes, desen-
volvido por Saranson et al.** e validado no Bra-
sil por Matsukura et al.”’. A forma reduzida do
instrumento SSQ com 6 questdes (SSQ-6) apre-
sentou elevada compatibilidade com o original®
sendo utilizado em diversos estudos nacionais?'.

O SSQ-6 ¢ dividido em duas partes. Na pri-
meira o respondente indica a quantidade de pes-
soas que sao percebidas como fonte de suporte
social diante das situacdes apresentadas (SS-
Q-N). Podem ser identificadas até oito pessoas
(mae, pai, irma/irmao, esposo (a) ou companhei-
ro (a), namorado (a), amigo (a), colega e outros)
além das alternativas todos e nenhum. Na segun-
da parte (SSQ-S) o respondente indica o grau de
satisfagdo com esse suporte percebido optando
entre 1 e 6 numa escala tipo Likert, onde 1 indica
muito insatisfeito e 6 muito satisfeito.

O SSQ fornece, portanto, dois escores: o pri-
meiro, SSQ-N onde o indice N indica o nimero
de pessoas suportivas percebidas, e o segundo
SSQ-S, o indice S mostra a satisfacdo com esse
suporte social. Para o indice S, somam-se as ava-
liagdes de cada item e divide-se por 6, que é o
numero de questdes (média simples). A média
estard entre 1 e 6, correspondendo ao grau de sa-
tisfagdo com o suporte social. Para este estudo, as

respostas foram agrupadas da seguinte maneira:
1 e 2 correspondem a insatisfeito, 3 e 4 neutro (
nem insatisfeito nem satisfeito) e 5 e 6 satisfeito.
A andlise estatistica inferencial foi feita para
verificar a associagdo da QV com as varidveis ex-
plicativas (varidveis sociodemograficas, socioe-
conomicas e de satde dos pais, varidveis sociode-
mograficas e clinicas da crianca, suporte social e
morbidade psicoldgica). As varidveis séciodemo-
graficas e clinicas categéricas foram binariamen-
te agrupadas, enquanto que as continuas foram
agrupadas de acordo com a mediana. O teste de
Kolmogorov-Smirnov identificou a normalidade
das varidveis. O teste “t” de Student foi usado na
andlise comparativa das médias dos escores bru-
tos dos dominios do Whoqol-bref, assim como
do escore total em fun¢io das varidveis explicati-
vas. O nivel de significAncia adotado foi p < 0,05.
O software Predictive Analytics Software (PASW,
versao 18.0) foi empregado para a andlise.

Resultados

A amostra foi composta por 29 pais, sendo 26
maes e 3 pais de 27 criangas com DA bilateral de
grau severo e profundo. No caso de duas crian-
¢as, tanto o pai como a mae foram entrevistados.
Apenas uma das criangas que estava realizando
terapia fonoaudiolégica nao teve os pais entre-
vistados, devido a crianga estar em investigagao
de outras deficiéncias associadas. Nao houve re-
cusas em participar.

Os dados sociodemogréficos e socioecondmi-
cos das maes e pais estdo apresentados na Tabela 1.
A idade dos pais e mades variou entre 21 e 45 anos
(média = 31,8 e DP = 2,1). A maior parte dos pais
era catolico, casado, com ensino médio completo
e procedente de outros municipios de Sdo Paulo.
Além disso, grande parte dos pais possuia outros
filhos. A classe econdmica predominante foi a clas-
se D e a maioria ndo exercia trabalho remunerado.

Em relagao as 27 criangas com DA, 13 eram
do género masculino (51,9%). A idade das crian-
cas variou de 1 a 10 anos, com média etdria de 5,3
anos (DP = 5,4). Das criangas em idade escolar
(com 6 anos ou mais) (n = 13), 12 frequentavam
a escola, enquanto entre as que tinham até 5 anos
de idade (n = 14), 10 frequentavam a escola. Do
total, entre as 22 criancas que frequentavam a
escola, 20 (90,9%) estavam em escola regular e
apenas 2 criangas (9,1%) em escola especial.

A idade da crian¢a no momento do diagnds-
tico de DA variou de 0 a 4 anos, e a média foi
de 1,6 anos. No momento da entrevista, os pais
tinham recebido o diagndstico de DA de 1 a 10
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anos atrds, sendo que a média de tempo de co-
nhecimento do diagnéstico foi hd 3,7 anos (DP =
2,4). As criangas estavam em terapia fonoaudio-
l6gica de 6 a 108 meses, sendo que a média foi de
34,4 meses (DP = 29,3). A maior parte das tera-
pias (74,1%) era realizada uma vez por semana.

Em relagdo a avaliagdo geral de QV do WHO-
QOL-bref, a maior parte dos pais (65,6%) avaliou
como boa ou muito boa sua qualidade de vida,
enquanto 24,1% avaliaram como nem ruim nem
boa e 10,3% como ruim ou muito ruim. Em rela-
¢do a satisfacdo com a saude, 51,8 % estdo satis-
feitos ou muito satisfeitos, 34,5% estdao nem satis-
feitos nem insatisfeitos e 13,7% estao insatisfeitos.

As médias dos escores dos dominios de QV
na populagdo estudada, em uma escala de 0 a 100
estd representada no Gréfico 1. Observa-se que
o dominio mais bem avaliado ¢ o fisico, seguido
pelo psicoldgico. O dominio meio ambiente é o
que tem 0 menor escore.

A pontua¢do média da amostra de pais no
QSG-12 foi 28,2 pontos (DP = 7,1). Os escores
variaram de 17 a 44. Considerando as respostas
recodificadas, a pontuagdo média da amostra foi
4,3 pontos (DP = 3,4). Os escores variaram de 0
a 12 pontos. Com o ponto de corte 3, observa-se
que um numero elevado de pais (65,5%) apre-
senta sofrimento psiquico merecedor de atencio.

Os resultados obtidos em relagdo ao nimero
de pessoas percebidas como suportivas (SSQ-N)
indicaram média de 1,5 pessoas com quem 0s
entrevistados relatam poder contar em diversas
situagdes descritas no questionario. A fonte de
suporte social mais frequentemente citada pelos
entrevistados é o conjuge, seguido pela mae.

Em rela¢do a satisfagdo com o suporte so-
cial recebido (SSQ-S), observou-se que 3 pais
(10,4%) estao insatisfeitos, 13 (44,8%) estdo nem
insatisfeitos e nem satisfeitos e 13 (44,8%) estdo
satisfeitos com o suporte social recebido.

A Tabela 2 apresenta as associagdes signifi-
cantes das varidveis sociodemograficas e clinicas
dos pais e das criangas com DA, nos dominios
da QV do WHOQOL-bref. Observou-se que ter
um filho com DA do sexo masculino e estar sa-
tisfeito com o suporte social recebido, foram as-
sociados a uma melhor QV no dominio fisico.
Nio ter problemas psicoldgicos e estar satisfeito
com o suporte social recebido foram associados a
melhor QV no dominio psicoldgico. No dominio
relagdes sociais, apenas a satisfacdo com o suporte
social foi associada a uma melhor QV. No domi-
nio meio ambiente, uma melhor QV foi associada
a estar trabalhando, pertencer a classe social B ou
C e ter um filho que utiliza como dispositivo ele-
tronico o IC.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemogrificas e
socioecondmicas dos pais de criangas com deficiéncia
auditiva de grau severo e profundo (n = 29).

Caracteristicas N %

Género

Feminino 26 89,7

Masculino 3 10,3
Estado Civil

Casado/ Unido estavel 25 86,3

Solteiro 3 10,3

Separado/ Divorciado 1 3,4
Religiao

Catélicos 19 65,5

Evangélicos 7 24,1

Espiritas 1 3,4

Sem religiao 2 6,9
Praticante

Sim 20 69,0

Nao 9 31,0
Escolaridade (grau méximo)

Ensino infantil 2 6,9

Ensino fundamental 4 13,8

Ensino médio 19 65,5

Superior 4 13,8
Outros Filhos

Sim 20 69,0

Nao 9 31,0
Procedéncia

Sao Paulo 13 44,8

Outros municipios 16 55,2
Trabalho remunerado

Sim 13 44,8

Nao 16 55,2
Classe social’

B 2 6,9

C 4 13,8

D 16 55,2

E 7 24,1

" De acordo com classificagao do IBGE.

Fisico 60,34
Psicoldgico 58,76
Relages Sociais
Ambiente
Total 5
60 70

Grifico 1. Andlise geral dos dominios do
WHOQOL — bref.



Tabela 2. Associagoes significantes (p < 0,05) das varidveis sociodemograficas e clinicas nos dominios da
qualidade de vida do WHOQOL - bref assim como no escore total (média + DP).

Variéveis Fisico Psicolégico Relagdes sociais Meio ambiente WHOQOL total

Trabalha

Sim n.s. n.s. n.s. 11,92 + 2,39 n.s.

Nao n.s. n.s. n.s. 9,50 + 2,38 n.s.
Problemas de saude

Sim n.s. n.s. n.s. 12,19 + 2,94 n.s.

Nao n.s. n.s. n.s. 9,89 + 2,25 n.s.
Classe social

B+C n.s. n.s. n.s. 13,08 + 1,99 n.s.

D+E n.s. n.s. n.s. 9,86 + 2,38 n.s.
Sexo das criangas

Feminino 12,44 + 2,70 n.s. n.s. n.s. n.s.

Masculino 15,02 + 2,11 n.s. n.s. n.s. n.s.
Dispositivo eletronico

AASI n.s. n.s. n.s. 10,07 + 2,57° n.s.

Implante n.s. n.s. n.s. 15,00 £ 0,71 n.s.
QSG-12

Sim n.s. 12,78 £ 2,51" n.s. n.s. n.s.

Nao n.s. 14,81 + 2,10 n.s. n.s. n.s.
SSQ-S

Satisfeito 15,71 £ 1,66 14,78 £ 2,39 15,44 £ 2,24 12,08 £ 2,18 14,27 =+ 1,37

Insatisfeito + neutro 12,23 +2,37" 12,40 + 2,18’ 10,22 + 3,48" 9,37 + 2,39 11,24 + 1,96

Nota: AAAI = Aparelho de Amplificagdo Sonora Individual; QSG = Questionério de Saude Geral; SSQ-S = Questionério de Suporte

Social/ Satisfagao com o suporte recebido. " p < 0,05.

Em relagao ao escore total do WHOQOL
-bref, estar satisfeito com o suporte social recebi-
do foi o unico fator estatisticamente significante.

Discussao

O presente estudo avaliou a qualidade de vida de
29 pais de 27 criangas com DA severa e profunda
em terapia fonoaudioldgica em ambulatério de
um hospital universitdrio publico na cidade de
Sao Paulo.

Em relagdo aos dados sociodemograficos
dos pais, houve predominio do género feminino
(89,7%), faixa etaria de adultos jovens (51,7% até
30 anos), casados/unido estdvel (86,3%), com en-
sino médio completo (65,5%) e que ndo exercem
trabalho remunerado (55,2%).

A maior prevaléncia materna como infor-
mante neste estudo, acompanhando a crianga em
seu tratamento, estd de acordo com dados encon-
trados na literatura, que relatam que cuidar da
educacdo do filho com deficiéncia, dar suporte
emocional a familia e cuidar da organizagdo da

casa continuam sendo fungoes atribuidas 4 mae e
valorizadas pela familia?>*.

A participagdo do pai como respondente
desta pesquisa se mostrou pequena, o que ¢ se-
melhante a outros estudos que abordam a parti-
cipacdo do pai nos tratamentos de criangas com
deficiéncia'>*>*>%,

Em relagdo ao estado civil, observou-se nes-
te estudo um percentual maior de pais casados
ou vivendo em unido estdvel. Estudos nacionais
e internacionais que abordam a questdo da de-
ficiéncia referem a predominancia deste mesmo
perfil de entrevistados®*2°.

O presente estudo mostrou que a maioria dos
entrevistados (65,5%) cursou o ensino médio, o
que difere de outras pesquisas que demonstram
o nivel de escolaridade mais baixo entre pais de
criangas com deficiéncia no Brasil'>*.

No que se refere aos recursos financeiros, a
renda familiar referida pela maioria dos partici-
pantes deste estudo variou de dois a quatro sald-
rios minimos, o que de acordo com o IBGE, cor-
responde a classe D, dado também observado em
outras pesquisas similares'>*>?. Estes resultados
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possivelmente refletem o tipo de paciente atendi-
do nos servigos publicos de satide em nosso meio,
onde grande parte das pesquisas é realizada.

O fato de grande parte das maes ndo exercer
atividade remunerada neste estudo pode colabo-
rar para a baixa renda familiar apresentada. Esses
dados refletem informagdes encontradas na lite-
ratura, em que as mées, apesar de terem condi-
¢des de participarem do mercado de trabalho por
serem jovens e terem educag¢do formal, assumem
sozinhas a responsabilidade pelo tratamento da
crianga?.

Em relagdo aos dados sociodemograficos das
27 criangas com DA severa e profunda, houve um
equilibrio dos géneros, masculino e feminino e
idade média de 5,3 anos.

A maior parte das criangas estava frequen-
tando a escola (ensino infantil ou fundamental)
e, destas, houve predominio da escola regular
(90,9%). Este resultado reflete as mudangas ocor-
ridas em relacdo a educag¢do das criancas com de-
ficiéncia no 4mbito das politicas puiblicas educa-
cionais, a chamada Educagdo Inclusiva.

De acordo com as Diretrizes Curriculares
Nacionais para Educa¢do Especial na Educacao
Basica do MEC, de 2001, a Educagao Inclusiva
implica em uma nova postura da escola regular,
que deve propor no curriculo agdes que favore-
¢am a inclusdo social e as préticas educativas di-
ferenciadas que atendam a todos os alunos, além
de preparar as escolas e capacitar os professores.
Esse modelo encontra-se em implanta¢do no
Brasil e vem buscando melhorias®.

Neste estudo, a idade média das criancas no
momento do diagndstico de DA foi 1,6 anos. Esse
achado difere do estudo de Pinto et al.” que ve-
rificou que a idade média do diagnéstico em um
Ambulatdrio de Satde Auditiva em Sao Paulo foi
de 5,4 anos.

Uma possibilidade para o diagndstico pre-
coce encontrado nesta pesquisa pode estar rela-
cionada a implanta¢do da Politica Nacional de
Satde Auditiva®. Esta Politica prevé a realizacao
de diagndstico e intervengao precoces, com o in-
tuito de possibilitar um melhor prognéstico em
relacdo ao desenvolvimento da linguagem oral.
Outra possibilidade para explicar o diagnéstico
precoce neste estudo é a promog¢io de campa-
nhas de conscientiza¢ao da populacao e dos pro-
fissionais de satide sobre a importancia da identi-
ficagao da DA, além da maior percepgdo dos pais
dos indicadores da auséncia da audi¢ao em seus
bebés’.

O tempo em que as criangas estavam em te-
rapia fonoaudioldgica variou de 6 a 108 meses,
confirmando achados na literatura que afirmam

que o processo terapéutico nos deficientes audi-
tivos é um processo longo e singular®.

A satisfagdo com a qualidade de vida e a sad-
de entre os pais avaliados foi menor do que a de
outros estudos com pais ou cuidadores de crian-
¢as com deficiéncias como a surdez e a sindrome
de Down'>*.

As médias dos escores dos dominios obtidos
no instrumento WHOQOL- bref apontaram que
a QV dos pais estd prejudicada, principalmente
no dominio meio ambiente. O dominio com me-
lhor resultado foi o fisico, o que pode refletir a
idade dos pais, que sdo jovens. Nesta faixa etdria
é comum que, de forma geral, a satude fisica seja
mais satisfatéria que em individuos mais velhos.

Outros estudos com pais de criancas com al-
gum tipo de deficiéncia que utilizaram o mesmo
instrumento também verificaram que o dominio
fisico do WHOQOL-bref foi 0 menos comprome-
tido e o dominio meio ambiente foi o mais'>*?>%,

Porém, neste estudo, comparado aos citados,
obteve-se escore mais baixo em relagdo ao domi-
nio meio ambiente, o que se repete em relacio
a0s demais dominios do WHOQOL-bref.

Em relagao a morbidade psicolégica avaliada
pelo QSG-12, 19 pais (65,5%) apresentaram bem
estar psicologico prejudicado, ou seja, apresenta-
ram sofrimento psiquico merecedor de atencao.

Em relagio ao suporte social, observou-se
nesta pesquisa que poucas pessoas foram perce-
bidas pelos pais como fonte de suporte. A pessoa
mais frequentemente percebida como suportiva
foi o conjuge, o que também foi identificado em
outros estudos'®?"**. Ressalta-se também que,
como sdo pais de criangas com deficiéncia, po-
dem ter menor possibilidade de manter e ampliar
sua rede de amizade, por ndo ter tempo, oportu-
nidade e disposi¢ao para se dedicarem as suas re-
lagdes e atividades sociais. Esse achado é apoiado
por estudo que aponta que maes de criangas com
necessidades especiais contam com um ndimero
menor de pessoas suportivas?'.

Apesar de contar com poucas pessoas para o
suporte social, grande parte dos pais estd satisfei-
ta com o suporte recebido, resultado que diverge
do estudo de Rezende et al.?, que indicou satisfa-
¢do entre fraca e moderada do suporte social de
cuidadores de criangas com sindrome de Down.

Entre os fatores associados a QV dos pais,
destaca-se o suporte social percebido como satis-
fatorio, que foi associado a todos os dominios e
ao escore geral do WHOQOL-bref.

Estudos demonstram a importéncia do su-
porte social e a relagdao deste construto com o
bem estar fisico e psicolégico, autoconceito e au-
toestima'®?>%,



Rigotto® aponta que individuos que nao per-
cebem a existéncia de um bom suporte social
apresentam caracteristicas como instabilidade
emocional, dificuldade para expressar sentimen-
tos, inseguranga, inibi¢ao, impulsividade e agres-
sividade.

Segundo Chor et al.”’, o suporte social esta
associado a comportamentos de adesdo a tra-
tamentos de saude, senso de estabilidade e bem
estar psicologico.

Alguns fatores foram associados a uma pior
avaliagdo do dominio meio ambiente, como o
fato dos pais ndo exercerem atividade remunera-
da e pertencerem a classe social D ou E. Minayo
etal.”® apontam que a baixa renda e o desemprego
refletem negativamente nas condi¢des de mora-
dia, no acesso a servigos bésicos, na infraestrutura
e no lazer das familias que se encontram nesta si-
tuagdo, influenciando negativamente sua QV.

A morbidade psicoldgica foi associada a um
pior resultado no dominio psicolégico do WHO-
QOL-bref. Caracteristicas da DA da crianga como
o tempo de diagnoéstico e o tempo de terapia ndo
mostraram relagdao com a QV dos pais. Esperava-
se que o diagndstico mais recente pudesse ter um
impacto mais negativo na QV dos pais, e que este
iria diminuir com o tempo de terapia, conforme
resultados do estudo prospectivo de Burger et al.*.

Este estudo é um dos primeiros em nosso
meio a abordar a QV de pais de criangas com DA
e verifica os fatores associados. Os resultados po-
dem contribuir para apontar a necessidade de in-
terveng¢des direcionadas a este publico. Acompa-
nhamento e orientag¢do psicossocial dirigidos aos
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pais de criancas com DA podem ser tteis na me-
lhora da sua QV, principalmente dos aspectos psi-
coldgicos e das relagdes sociais. Intervengdes em
grupo durante o periodo em que as criangas estdo
em terapia fonoaudioldgica podem permitir que
estes pais tenham um espago de escuta, suporte,
orientac¢do e reflexdo além da troca de experién-
cias com outros pais que vivem a mesma situagao.

No entanto, algumas limita¢des do estudo
necessitam ser apontadas. Devido ao desenho do
estudo (corte transversal) e a auséncia de grupo
controle, os resultados apresentados neste estu-
do nao permitem fazer uma relagao direta da QV
dos pais com a deficiéncia da crianga. Novos es-
tudos sao necessarios, com um nimero maior de
participantes e com desenho longitudinal, acom-
panhando os pais desde o momento do diagnos-
tico de DA e durante o periodo em que a crianga
permanece em reabilitacao.

Conclusoes

Este estudo apontou que a QV dos pais de crian-
¢as com DA bilateral de grau severo e/ou profun-
do estd comprometida de forma geral e de forma
ainda mais intensa nos aspectos relativos ao meio
ambiente.

A satisfagdo com o suporte social foi o prin-
cipal fator associado a QV. Outro achado impor-
tante foi que hda morbidade psicolégica merece-
dora de aten¢do em grande parte dos pais entre-
vistados e que esta morbidade afeta o dominio
psicolégico da QV.
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