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RESUMO

A Sindrome de Williams (SW) é causada por uma aneusomia segmentar devido a
delecdo de multiplos genes no braco longo do cromossomo 7 (regido 7q11.23),
sendo caracterizada por alteragbes cognitivas e comportamentais, tais como
excessiva sociabilidade e déficit intelectual de graus variados. Varios estudos
demonstram maior incidéncia de problemas de salide mental, como ansiedade,
depresséo e estresse em pais de criancas com deficiéncia intelectual do que na
populagdo geral. Esse trabalho avaliou a percepcdo de suporte familiar e
indicadores de problemas emocionais em pais de criancas e adolescentes com
SW. Tomaram parte nesse estudo 13 pais que responderam o Inventéario de Auto-
avaliagdo para Adultos de 18 a 59 anos (Adult Self-Report — ASR) e o Inventario
de Percepcdo de Suporte Familiar (IPSF). Como resultados observou-se, no ASR,
um perfil comportamental clinico para problemas de ansiedade e depressdo em
apenas 7,7% dos participantes. O perfil clinico para isolamento foi revelado em
15,4%. Na avaliacdo total de percepcdo do suporte familiar, 53,8% do grupo
perceberam como alto, 30,8% perceberam como médio baixo e 15,4% indicaram
como baixo. Assim, conclui-se que ha percep¢do por parte dessas familias sobre
receberem suporte familiar adequado, o que pode estar relacionado ao indice
baixo de indicadores de problemas emocionais apontados pelo ASR.
Palavras-chave: Problemas Emocionais, Suporte Familiar, Sindrome de
Williams

ABSTRACT

The Williams Syndrome (WS) is caused by an aneusomia due to the deletion of
multiple genes on the long arm of chromosome 7 (7q11.23 region), characterized
by cognitive and behavioral changes, such as excessive sociability and
intellectual disability of varying degrees. Several studies have shown a higher
incidence of mental health problems, as anxiety, depression and stress in parents
of children with intellectual disabilities compared to general population. This
study evaluated the perception of family support and indicators of emotional
problems in parents of children and adolescents with WS. Thirteen parents took
part in this study and responded to Adult Self-Report for Ages 18-59 - ASR and a
perception of family support inventory (IPSF). The ASR results showed a clinical
profile for behavioral problems of anxiety and depression in only 7.7% of
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participants. The clinical profile for isolation was revealed in 15.4%. In the
overall perception of family support (IPSF), 53.8% of the group perceived it as
high, 30.8% perceived as medium-low and 15.4% as indicated low. Thus, it is
possible to conclude that these participants receive adequate family support,
which may be related to the low level indicators of emotionnal problems

Keywords: Emotional Problems; Family Support; Williams Syndrome
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1- INTRODUCAO

Vérios estudos demonstram que filhos com
desenvolvimento atipico afetam a dinamica
familiar devido a diversas fontes de cuidados e
suportes que sdo necessarios para estimular o
funcionamento socioadaptativo e educacional da
crianga ou, inclusive para fornecer a eles
cuidados de satde que podem ser demandados
em funcdo do transtorno que apresentam.
Devido a isso as familias precisam desenvolver
novas estratégias de enfrentamento e reajuste
familiar para as novas demandas impostas pela
doenca do filho (PAPAELIOU et al., 2012;
BRUNHARA; PETEAN, 1999; BASTOS;
DESLANDES, 2008).

Para sustentar o papel de protetor e cuidador,
guando se tem um filho com deficiéncia, €
importante que os pais conhecam as principais
alteracGes associadas ao quadro clinico de seus
filhos, especialmente quando a condicdo de
salde identificada estd associada a problemas
cognitivos (como déficits intelectuais) e
comportamentais. E relevante ainda que
conhegcam 0s tratamentos e encaminhamentos
necessarios, assim como estratégias mais
eficazes de enfrentamento para novas situacées.
Além disso, os pais também precisam ser
acolhidos, e ter um espaco para conversar sobre
suas davidas e dificuldades (MARTIN, 2011).

E possivel encontrar, na area comportamental,
uma seérie de referéncias com resultados
positivos em pesquisas direcionadas ao
desenvolvimento de estratégias de capacitacéo e
treinamento de pais na promocdo de

comportamentos adaptativos de criangas com
dificuldades académicas, de relacionamento,
problemas de conduta e comportamento
(McMAHON, 1999; MARINHO, 2000; MELO;
SILVARES, 2003; SILVARES, 2004;
PINHEIRO et al., 2006; COELHO; MURTA,
2007; BOLSONI-SILVA,; SILVEIRA;
MARTURANO, 2008; FERNANDES et al.,
2009). Também sdo encontrados estudos sobre
treinamentos de pais que tém mostrado
evidéncias favoraveis para o0 uso desses
treinamentos em criancas, adolescentes e
adultos com diversos quadros clinicos como
Deficiéncia Intelectual, Transtornos do Espectro
do Autismo, problemas emocionais e
comportamentais, que visam além do
desenvolvimento de comportamentos
adaptativos dos filhos, o suporte social e
emocional aos pais, intervindo sobre a salde
mental e relacional destes (PINHEIRO;
HAASE; DEL PRETTE, 2002; FREITAS et al.,
2008).

Conforme Cavalcante (2003), no caso de
membros da familia com deficiéncia intelectual,
sdo solicitados cuidados constantes e que
geralmente avancgardo por toda a vida, causando
repercussdes nas dindmicas, identidades e
papéis familiares. H& uma alteragdo em toda a
configuracdo desta familia que necessita cuidar
e muitas vezes perceber quais sdo as
necessidades da crianca com deficiéncia
(BRUNHARA; PETEAN, 1999; BASTOS;
DESLANDES, 2008).

Sindromes genéticas associadas a deficiéncia
intelectual apresentam elevados indices de
prevaléncia de problemas de comportamento e
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transtornos psiquiatricos (GARCIA-NONELL
et al, 2003; ANTONELL et al., 2006;
O'HEARN; LUNA, 2009). Assim como no
desenvolvimento  tipico, muitos  desses
problemas comprometem o funcionamento da
crianca dentro do contexto familiar, escolar e
social, constituindo um objetivo importante dos
programas de intervengdo com  pais
(FERNANDES et al., 2009). Cabe destacar que
embora a definicho de problemas de
comportamentos  seja  controversa  entre
diferentes autores, pode-se compreendé-los
como déficits ou excessos comportamentais que
dificultam o acesso da crianca a novas
contingéncias de reforgamento, que por sua vez,
facilitariam a aquisicao de repertdrios relevantes
de aprendizagem (BOLSONI-SILVA; DEL
PRETTE, 2003). Esses aspectos, somados as
dificuldades dos pais para conciliar 0s
problemas cotidianos, tém levado pesquisadores
de diferentes &reas do desenvolvimento infantil
a criarem programas especificos de treinamento
de pais visando capacitd-los para a promocéo de
comportamentos adaptativos e amenizacdo de
problemas de comportamento de criangas com
sindromes genéticas e deficiéncia cognitiva
associada (YOUNG; AMARASINGHE, 2010;
NAJDOWSKI et al.,, 2008; LEYFER et al.,
2006).

Em estudos sobre deficiéncia intelectual e
familia, Silva e Dessen (2001), relatam que o0s
sentimentos dos pais em relagéo a seu filho com
deficiéncia sdo de extrema importancia para o
desenvolvimento da crianca, adaptacéo e o bem
estar familiar. Tais autores destacam que, em
geral, quando pressionados pelo contexto social,
se a familia ndo viveu um processo de
superacao, aceitacdo e inclusdo desta crianca, 0s
pais tendem a desenvolver sentimentos
desagradaveis como culpa, magoa e sofrimento,
levando-os a limitarem as atividades sociais e
culturais de seus filhos com deficiéncia.

Pesquisas com pais de criangas com deficiéncia
intelectual e/ou fisica sobre percepgdo de
suporte familiar e problemas emocionais sdo
ainda restritas; dentre os estudos encontrados
estdo os de Vieira e colaboradores (2008) com

dez mées de criancas com paralisia cerebral que
evidenciou que 60% das mdes entrevistadas
relataram ndo receber suporte familiar ou ajuda
nos cuidados diarios do filho, 0 que aumentava
a sobrecarga de responsabilidades, além da
vivéncia de um distanciamento da familia, o
mesmo estudo concluiu que para a superagdo
dos obstaculos e dos sentimentos de rejei¢do era
essencial um relacionamento satisfatério entre o
casal, bem como um suporte emocional e social
da sociedade.

Causas de deficiéncia intelectual muitas vezes
estdo associadas a sindromes genéticas como a
Sindrome de Down, Sindrome de Prader-Willi
ou Sindrome de Williams (SW), sendo que este
trabalho se deterd na anélise da SW. A SW foi
descrita independentemente, em 1961 e 1962,
por Williams e Beuren, a partir da observacdo
de pacientes com caracteristicas faciais tipicas
associadas a estenose supravalvular da aorta,
hipercalcemia infantil e deficiéncia intelectual
(ROSSI; MORETTI-FERREIRA; GIACHETI,
2006).

Tal sindrome é uma desordem genética rara,
causada por uma microdele¢do hemizigética de
maltiplos genes no brago longo do cromossomo
7 (7911.23). Esta supressdo pode ser confirmada
geneticamente usando hibridizagdo fluorescente
in situ (FISH) ou pelo estudo de marcadores
polimdérficos, ambos os métodos para detectar a
microdele¢do de 7q. Esse processo é necessario,
pois o amplo espectro do fendétipo clinico pode
mascarar o quadro clinico, especialmente no
primeiro ano de vida (SUGAYAMA et al.,
2007; MARTENS; WILSON; REUTENS,
2008). A incidéncia da SWB é de 1:20.000 até
1:50.000 nascidos vivos e a prevaléncia acima
de 1:7.500 nascidos vivos (ROSSI et al., 2006,
MEYER-LINDENBERG; MERVIS;
BERMAN, 2006; ROSSI; MORETTI-
FERREIRA; GIACHETI, 2007, SUGAYAMA
et al., 2007).

O fendtipo da SW pode apresentar certa
variabilidade que inclui caracteristicas faciais
tipicas, apresenta bochechas proeminentes,
narinas antevertidas, filtro nasal longo,
proeminéncia periorbitéria e boca grande com
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labios volumosos. Estdo presentes também
alteracbes renais e cardiacas, sendo as mais
comuns a estenose aortica supravalvular e a
estenose da artéria pulmonar, além de
hipertensdo  sistémica,  hipercalcemia e
hiperacusia (ROSSI; MORETTI-FERREIRA,;
GIACHETI, 2006; ROSSI; MORETTI-
FERREIRA; GIACHETI, 2007; MARTENS;
WILSON; REUTENS, 2008)

A deficiéncia intelectual é caracteristica na SW
variando o grau de comprometimento entre leve
e moderado, sendo seu maior prejuizo nas
funcdes viso-espaciais, e aprendizagem (ROSSI;
MORETTI-FERREIRA; GIACHETI, 2006;
ROSSI; MORETTI-FERREIRA; GIACHETI,
2007, MARTENS; WILSON; REUTENS,
2008), além das dificuldades de linguagem,
tendo melhor desempenho na linguagem
expressiva do que na receptiva (TEIXEIRA et
al., 2010).

Criancas com deficiéncia intelectual geralmente
apresentam maiores indicadores de
vulnerabilidade para problemas de salide mental
e dificuldades emocionais e comportamentais
que interferem na dindmica familiar e no
desenvolvimento psicossocial dos individuos
que integram essa familia. Bosa (2006) ao
abordar as intervengbes com individuos
diagnosticados com  Autismo ressalta a
importancia do suporte as familias. Tal autora
destaca também a relevancia de se levar em
conta as necessidades individuais das pessoas
que estdo sendo assistidas, suas diferentes
visdes e expectativas, bem como a necessidade
de ajuda-las a avaliar os fatores estressores € as
solucbes dos problemas. Menciona ainda o valor
do grupo como suporte emocional, no ensino de
técnicas de manejo com a crianca e de
informagdes sobre o transtorno.

A deficiéncia intelectual em criancas é um fator
de estresse para pais, 0s estudos de Majumdar,
Pereira e Fernandes (2005) verificaram
mediante um estudo com trés grupos de pais de
criangas  com diferentes  niveis  de
desenvolvimento intelectual, (deficiéncia grave
a moderada, deficiéncia leve a limitrofe, sem
deficiéncia) que quanto maior o nivel da

deficiéncia cognitiva, maior a vulnerabilidade
dos pais (pai e mée) ao estresse, sendo que em
mdes de criancas com niveis mais altos de
deficiéncia essa vulnerabilidade é
significativamente maior do que em seus
cOnjuges. O mesmo estudo revela ainda que o
nivel de ansiedade em mées de criangas com
deficiéncia intelectual grave a moderada ¢é
significativamente maior do que nas mées dos
outros grupos.

Os grupos de suporte e orientacdo para pais de
criangas com deficiéncia intelectual
demonstram ser bastante eficientes, pois
contribuem para aumentar o conhecimento do
quadro, trocar informagdes pessoais, fornecer
suporte emocional e desenvolver o sentimento
de pertencer a uma rede social, onde se
comunicam e se sentem compreendidos,
diminuindo o sentimento de isolamento e falta
de apoio, estimulam o compartilhar das
dificuldades, a descoberta e treinamento de
formas para lidar com estas, melhoram e/ou
desenvolvem habilidades para lidar com as
criangas, (MAJUMDAR; PEREIRA,;
FERNANDES, 2005; SILVA; DESSEN, 2001;
BOSA, 2006;).

Foram feitas pesquisas com palavras chaves
concernentes ao estudo como: percepgdo de
suporte familiar, grupo de pais, sindrome de
Williams, SWB, dentre outras, entretanto,
poucos artigos especificamente sobre salde
mental de pais de criancas com Sindrome de
Williams relacionados a como eles percebem o
suporte familiar e social que recebem foram
encontrados.

Assim, esse estudo teve como objetivo avaliar a
percepcao de suporte familiar e sua relacdo com
indicadores de problemas emocionais em um
grupo de pais de criangas e adolescentes com
SW.

2. METODO
Participantes

O estudo ocorreu com a participacdo de treze
pais/mdes de criangas e adolescentes com
diagnostico clinico e citogenético-molecular de

Sindrome de W.illiams confirmado mediante
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técnicas de hibridizagdo in  situ  por
fluorescéncia (FISH), cujos dados sdcio
demograficos encontram-se no Quadro 1. Os
pais foram incluidos independentemente da
faixa etaria, sexo e escolarizacéo.

Percebe-se o predominio da participacdo de
mées, que representaram 85% (n=11) do grupo,
sendo apenas um casal e os outros participantes
de familias diferentes. O grupo apresentou
escolaridade variando entre ensino fundamental
Il incompleto e superior completo, as idades
variavam entre 23 e 61 anos, e média de 42
anos. A maior parte dos participantes do grupo
era casada, 77% (n=10), 15% (dois) eram
divorciados e apenas 8% (um) era solteiro.
Destes, 55% (sete) residiam em S&o Paulo-
Capital, 15% (dois) na Grande S&o Paulo, 15%
(dois) no interior do Estado de Sao Paulo e 15%
(dois) em outros estados (Ronddnia e Parang). O
nivel sécio econdémico do grupo variou entre D
e B1, de acordo com o modelo da Associagédo
Nacional de Empresas de Pesquisa-ANEP
(2000).

A realizagdo do projeto foi feita em uma sala da
Pés-Graduacao em Distlrbios do
Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana
Mackenzie preparada para a acomodacdo dos
participantes e execugdo das atividades deste
projeto de pesquisa. O projeto foi submetido e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Presbiteriana Mackenzie através
do Processo n° 1302/11/2010 e CAAE n°
0110.0.272.000-10.

Instrumentos

Na coleta de dados foram utilizados os seguintes
instrumentos:

Inventério de Percepcdo de Suporte Familiar —
IPSF de Baptista (2009): o inventario é
composto por 42 afirmacBes relacionadas a
situacBes familiares, o sujeito deve marcar a
frequéncia com que cada situacdo acontece em
sua familia. Sua aplicacdo € indicada para
pessoas entre 11 e 57 anos. O objetivo do IPSF

¢ avaliar o quanto as pessoas percebem seu
suporte familiar, de acordo com trés fatores:
afetividade, autonomia e adaptacdo entre os
membros. O  fator  afetivo-consistente
compreende situacBes de expressdo (verbal e
ndo verbal) de afetividade, ou seja, o interesse, a
proximidade, o acolhimento, a comunicagéo, a
interacdo, o respeito, a empatia, a clareza nas
regras intrafamiliares, a consisténcia de
comportamentos e as verbalizacbes e as
habilidades na resolucdo de problemas. O fator
adaptacdo familiar refere-se a sentimentos e
comportamentos negativos em relacdo a familia
(raiva, isolamento, exclusdo, vergonha,
irritacdo, agressividade, percepgdo  de
competicdo entre os familiares) e o fator
autonomia aborda relagbes de confianca,
liberdade e privacidade entre as pessoas da
familia (BAPTISTA, 2005). A pontuacao obtida
é transformada em percentil e classificada como
baixo, médio-baixo, médio-alto ou alto
(BAPTISTA, 2009).

Inventario de Auto-Avaliagdo para Adultos de
18 a 59 anos / Adult Self-Report — ASR de
Achenbach e Rescorla (2001): O inventario é
composto por 126 itens e outras questdes que
permitem gerar trés tipos de perfis: (a) Perfil
que conttm a escala de funcionamento
adaptativo em relacdo as é&reas educacéo,
trabalho, amigos familia e companheiro; (b)
Perfil das escalas orientadas pelo DSM,
composto por problemas depressivos, problemas
de ansiedade, problemas somaticos, problemas
de déficit de atencdo com hiperatividade,
problemas de personalidade antissocial,
transtornos de comportamento e problemas de
personalidade evitativa; (c) Perfil das escalas
das sindromes que incluiu ansiedade/depresséo,
isolamento, queixas somaticas, problemas de
pensamento, problemas de atencéo,
comportamento de quebrar regras,
comportamento agressivo e comportamento
intrusivo; d) Perfil dos problemas de
Internalizacdo, Externalizacdo e Problemas
totais que € a soma de todos os problemas de
comportamento  (Internalizagdo: soma dos
problemas: ansiedade/depressdo; isolamento e
queixas somaticas do perfil das sindromes;
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Externalizacéo: soma dos problemas permitem a classificacdo do comportamento que
comportamento  de  quebrar regras e é compativel com as escalas de problemas de
comportamento  agressivo do perfil das comportamento em trés faixas: limitrofe

sindromes). Para este estudo foi utilizada apenas
0 resultado da escala das Sindromes, pois
complementa a avaliagdo dos indicadores focos
desta pesquisa. Os escores brutos do ASR séo
convertidos a ponderados (escores T) com

(escores de 65 a 69); clinica (escores > 70) e
normal (escores abaixo de 65). Ja os escores T
da escala de funcionamento adaptativo
classificam a pessoa na faixa normal para
escores T abaixo de 30, limitrofe entre 30 e 35 e

clinico acima de 35 (ACHENBACH,;
RESCORLA, 2001).

auxilio do programa Assessment Data Manager
7.2 (ADM). De acordo com amostras
normativas americanas em funcdo de idade e
sexo, os perfis de comportamentos os escores T

Quadro 1: Caracterizacdo dos participantes quanto a idade, sexo, escolaridade, profisséo, estado civil,
numero de filhos, cidade que reside e classe socioeconémica..

Classe
) . o . N° de ; Sacio
Partic. | Idade Sexo Escolaridade Profissdo Est. Civil Filhos Cidade /UF Econdmica

01 48 F Superior Do lar Casada 2 Osasco/ SP B2
Cursando

02 41 M Médio Vigilante Casado 4 Sé&o Paulo/SP B1
Completo

03 46 F Superior Professora ndo Casada 2 Itatiba/ SP B1
Completo atuando

04 61 F Médio Costureira / Desq./ 3 Sao Paulo/SP C
Cursando- Autonbma divorc.

EJA

05 51 F Médio Do lar Casada 6 Sdo Paulo/SP C
Completo

06 36 F Médio Do lar Casada 1 Sao Paulo/SP B2
Completo

07 29 F Médio Desempregada Solteira 1 Séo Paulo/SP C
Completo

08 23 F Superior Trabalha em Desq./ 2 Lidianopolis C
Incompleto  comércio familiar divorc. /PR

09 32 F Superior Assist. Financ. Casada 1 Sao Paulo/SP B1
Completo

10 49 F Médio Do lar Casada 3 Migrantinépolis D
Completo /RD

11 28 F Fund. 1l Do lar Casada 3 Sdo Paulo/SP D
Incompleto

12 47 F Médio Do lar Casada 4 Mairipord /SP D
Incompleto

13 53 M Superior Eng. Civil Casado 2 Itatiba/ SP Bl
Completo
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Os dados obtidos a partir dos instrumentos de
avaliacdo foram analisados de modo
guantitativo, de acordo com seus manuais e
comparados com a sua amostra de
padronizacao.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os instrumentos foram analisados de acordo
com suas padronizagbes especificas e
associacOes entre eles verificadas de modo
qualitativo em funcdo do ndmero de
participantes.

O Inventéario de Percepcdo de Suporte Familiar
(IPSF) de Baptista (2009) possibilita a avaliagéo
de trés fatores: Afetividade/Consisténcia,
Adaptacdo e Autonomia, além da avaliagdo total
de como o participante percebe seu suporte
familiar.

O Grafico 1 apresenta os resultados da avaliagdo
do IPSF total e as trés dimensGes que 0 compde.
Para o fator afetividade o grupo de pais avaliado
demonstrou que mais de 50% do grupo percebe
0 suporte como alto e aproximadamente 31% o
percebe entre médio alto e médio baixo. No
fator  adaptacdo entre os  familiares
aproximadamente 70% do grupo percebeu esses
indicadores entre alto e médio alto e 30%
restante como médio baixo e baixo. J& no fator
autonomia aproximadamente 62% percebe entre
alto e médio alto e 38% restante entre médio
baixa e um nivel baixo de autonomia em suas
familias. Na avaliacdo total de percepcdo do
suporte familiar observamos que 53,8% do
grupo perceberam como alto, 30,8% perceberam
como médio baixo e 15,4% (n=2) indicaram
perceber como baixo o suporte familiar que
recebem.

Segundo Glat (1996) o suporte familiar mostra-
se de extrema importdncia para 0
desenvolvimento e integracdo de individuos
com deficiéncia a sociedade. Em seus estudos
demonstra que quanto melhor a adaptacdo da

crianca com deficiéncia a sua familia maior sera
sua integracdo a comunidade e aos servi¢os que
esta disponibilizar. Esta autora ressalta ainda a
importancia do suporte social as familias, ndo
apenas orientando-as e incentivando-as a
integragdo do filho com deficiéncia, mas num
sentido mais amplo visando o desenvolvimento
desta familia e consequentemente das relagdes
interpessoais nela contidas, ja que a crianga com
deficiéncia passa a maior parte do tempo com
sua familia e la desenvolvera sua autoimagem,
seus valores e sua concepcao de mundo, além de
neste contexto estabelecer relacBes pessoais
mais proximas e relevantes.

Além disso, o suporte social é fator de suma
importancia no enfrentamento de situagles
complexas. Segundo Siqueira (2008) o suporte
social pode se constituir ndo apenas como
variavel capaz de proteger, como tambeém,
promover a saude mental. Cupertino e seus
colegas (2006) mostram a importancia do
suporte social, como medida profilatica ao
estresse e sintomas depressivos durante as fases
do desenvolvimento humano, inclusive na
velhice (ARAUJO, 2003).

Quanto ao suporte social recebido pelos
cuidadores,  resultados  encontrados  por
Matsukura e colaboradores (2007) mostraram
que mées de filhos com deficiéncia (seja esta
mental, fisica ou problemas de aprendizagem
e/ou de comportamento), possuem uma rede de
apoio menor, quando comparadas as demais
mées que possuem filhos sem deficiéncia
(MATSUKURA, 2001). Este resultado talvez
seja explicado, pelo fato dessas maes se
dedicarem quase exclusivamente aos cuidados
dispensados aos filhos, restando desse modo,
pouco tempo para interagdes  sociais,
manutenc¢do e ampliacdo de suas redes de apoio
(SILVA; DESSEN 2003; SOUZA; BOEMER,
2003; MIETTINEN, 2012).
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Grafico 1: Resultados da avaliagdo do IPSF total e as trés dimensdes que o compbem:

Afetividade, Adaptacdo e Autonomia.

Os resultados da avaliacdo do Adult Self-Report
(ASR) de Achenbach e Rescorla (2001)
encontram-se nos Gréficos 2, 3 e 4. No Gréfico
2 observa-se a auto percep¢do dos pais em
relagdlo a  indicadores de  problemas
internalizantes. Observa-se um perfil
comportamental clinico para ansiedade e
depressdo em apenas 7,7% (n=1) dos
participantes, 30,8% (n=4) classificaram-se
como limitrofes e 61,5% (n=8) como normais.
O perfil clinico para isolamento foi revelado em
154% (n=2) e também em 154% (n=2)

encontrou-se o perfil limitrofe, 69,2% (n=9) dos
pais apresentaram um perfil normal. Mostraram
um perfil limitrofe para queixas somaticas
somente 15,4% (n=2) dos participantes e 84,6%
(n=11) apresentaram classifica¢do normal.

No Gréfico 3 observa-se que 7,7% (n=1)
apresentou perfil clinico para os problemas com
0 pensamento, 15,4% (n=2) revelaram perfil
limitrofe e 76,9% (n=10) perfil normal. Para os
problemas de atengdo 7,7% (n=1) revelou perfil
clinico, 15,4% (n=2) perfil limitrofe e 76,9%
(n=10) apresentou-se normal.

69
Universidade Presbiteriana Mackenzie

CCBS - Programa de Pds-Graduagao em Disturbios do Desenvolvimento
Cadernos de P6s-Graduacéo em Distdrbios do Desenvolvimento, Sao Paulo, v.14, n.1, p. 62-76, 2014



ISSN 1809-4139
Relagdo entre percep¢do de suporte familiar e problemas emocionais em pais

ASR - Perfil da Escala das Sindromes

Problemas Internalizantes
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Gréfico 2: Perfil da Escala das Sindromes. Descricdo dos resultados da avaliagdo para problemas
internalizantes.

ASR - Perfil da Escala das Sindromes

Problemas c/o Pensamento Problemas de Atencao

E clinica O limitrofe B normal

Gréfico 3: Perfil da Escala das Sindromes. Descri¢do dos resultados da avaliacdo para problemas com o
pensamento e problemas de atencao.
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Observa-se no Gréafico 4 que o perfil limitrofe
para comportamento agressivo esta presente em
23,1% (n=3) e que 76,9% (n=10) dos pais
apresentou-se normal. Para o comportamento de
quebrar regras apenas 7,7% (n=1) revelou perfil
clinico, também 7,7% (n=1) indicou perfil

limitrofe e 84,6% (n=11) revelou perfil normal,
assim como para intrusivo obteve-se 0 mesmo
resultado, ou seja, 7,7% (n=1) apresentou perfil
clinico, 7,7 (n=1) perfil limitrofe e 84,6%
(n=11) demonstraram perfil normal.

ASR - Perfil da Escala das Sindromes
Problemas Externalizantes

90%  ~ oo
80% - - -
70% - - - -
60% - - -
50% --------------—- - - ------------—-- - - oo -
40% --------------—- - - B - -1 -
30% - - -
20% --------- - ------------------ - - ----------- - -
10% ---------1 - - -

oo o T

Comport. Agressivo Comport. de quebrar Intrusivo
regras
Problemas Externalizantes
M clinica O limitrofe B normal

Grafico 4: Perfil da Escala das Sindromes. Descrigdo dos resultados da avaliagdo para problemas
externalizantes do tipo: comportamento agressivo, comportamento de quebrar regras e intrusivo.

Para comparar as escalas de ansiedade e
depresséo e isolamento (problemas
internalizantes) do ASR com o IPSF total, foi
feito o Quadro 2. Verifica-se que a maior parte
dos pais que demonstraram perceber menor
suporte familiar também apresentaram mais
indicadores de  problemas  emocionais
(participantes 5, 8, 10 e 12). Além disso,
observa-se que a maioria das familias que
percebe um alto indice de suporte familiar
apresenta indicadores normais para ansiedade,
depressdo e isolamento de acordo com o ASR
(participantes 1, 2, 6, 7 e 9). Taylor e
colaboradores  (2012) e Darbyshire e

colaboradores (2012) em suas pesquisas,
apontam que bem-estar psicolégico e apoio
social estdo  relacionados, e que as
caracteristicas do ambiente e a qualidade do
apoio recebido pela familia € mediador entre
salde psicoldgica, e desempenho de relacGes
parentais positivas. Ainda sugere que existe
forte relacdo entre contexto familiar, suporte
social e depressdo (GUILHERME; MATTOS;
SERRA-PINHEIRO, 2007).
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Quadro 2: Comparacdo dos resultados individuais da avaliacdo dos pais nas escalas de
ansiedade/depressdo e isolamento do ASR e da escala total do inventario de percep¢do de

suporte familiar.

ASR
Participantes Ansiedade e IsoérSnZnto !I_IZ%;
depressdo
01 Normal Normal Alto
02 Normal Normal Alto
03 Limitrofe Limitrofe Alto
04 Normal Normal Médio baixo
05 Limitrofe Clinico Médio baixo
06 Normal Normal Alto
07 Normal Normal Alto
08 Clinico Clinico Baixo
09 Normal Normal Alto
10 Normal Limitrofe Baixo
11 Normal Normal Médio baixo
12 Limitrofe Normal Médio Baixo
13 Limitrofe Normal Alto

5- CONCLUSAO

Os resultados deste trabalho demonstraram uma
relacdo entre a percepg¢do dessas familias sobre
receberem suporte familiar adequado e os
baixos indices de problemas emocionais
apontados pelo ASR. Confirmando, desse
modo, a indicagdo de desenvolvimento de
grupos de suporte emocional para familiares de
criangas com transtornos do desenvolvimento e
que tenham associadas condicdes de deficiéncia
intelectual. No Brasil tém sido escassos estudos
que avaliem auto percepcdo de suporte social e
familiar entre cuidadores de criancas e
adolescentes com SW. Trabalhos desse tipo
podem ser um primeiro passo para identificacdo
de necessidades psicossociais em cuidadores
para, posteriormente, conduzir programas de
orientacdo e intervencdo junto aos mesmos,
especialmente junto a pais. E, naqueles casos
em que haja um comprometimento psicoldgico
fornecer intervencbes especializadas que
promovam salde mental neste  grupo
populacional o que provavelmente beneficiara
também os filhos. Como limitador deste estudo
aponta-se a utilizacdo de dados normativos

americanos para a interpretacdo do ASR e
sugere-se a utilizacdo de outros instrumentos
padronizados a populag&o brasileira que avaliem
estes indicadores, bem como a avaliacdo de
outros indicadores de problemas emocionais dos
pais. Para estudos futuros sugere-se também
verificar outros fatores que podem estar
envolvidos nas redes de suporte familiar e
social, como associagdes e outros grupos que
facilitem a troca de experiéncia e a convivéncia
dessas familias.
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