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RESUMO

Introdução. O cenário da saúde mental infantil com relação à li-
mitação da vida dos familiares é preocupante. Crianças com estes 
transtornos levam seus cuidadores a consideráveis restrições nos 
aspectos físicos, sociais e emocionais podendo aumentar o risco de 
desenvolvimento de desajustes psicossociais e trazer prejuízos a sua 
qualidade de vida (QV). Objetivo. Este estudo objetivou avaliar 
a sobrecarga objetiva e subjetiva de cuidadores de crianças com 
transtornos mentais. Método. Trata-se de um estudo descritivo, 
exploratório, de corte transversal realizado a partir de questioná-
rios de QV (AUQUEI) para os pacientes, de sobrecarga (FBIS-BR) 
para cuidadores e entrevista semi estruturada. A amostra consti-
tuiu-se de 52 indivíduos (26 pacientes e 26 cuidadores), pertencen-
tes ao Ambulatório de Psiquiatria Infantil do Hospital de Base de 
São José do Rio Preto (FAMERP/FUNFARME). Resultados. A 
criança com transtorno mental mostrou uma percepção inferior de 
QV na dimensão autonomia (6.9±1.29) e um escore global de QV 
esperada (51.95±5.60). O cuidador desta criança apresentou uma 
sobrecarga objetiva comprometida com relação á assistência ao pa-
ciente na vida cotidiana (2.73±0.65) e subjetiva foi relacionada a 
preocupações do familiar com o paciente (3.14±0.93). Conclusão. 
A geração destas informações poderá auxiliar no estabelecimento 
de intervenções para melhorar sua QV.
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ABSTRACT

Introduction. The setting of child mental health related to restric-
tions of family life is of concern. Children with psychiatric prob-
lems lead their caregivers to considerable restrictions in physical, 
social, and emotional domains, and may increase the risk of de-
veloping psychosocial disorders and impairing their quality of life 
(QOL). Objective. This study aimed to evaluate the objective and 
subjective burden of caregivers of children with psychiatric disor-
ders. Method. This is a descriptive and exploratory cross-sectional 
study. Patients answered the QOL questionnaire (AUQUEI). The 
caregivers answered the burden questionnaire (FBIS-BR) and a 
semi structured interview was conducted. The sample consisted 
of 52 subjects (26 patients and 26 caregivers), undergoing the 
Clinic of Child Psychiatry, Hospital de Base de São José do Rio 
Preto (FAMERP/FUNFARME). Results. Children with psychi-
atric disorders showed a lower perception of their QOL in the au-
tonomy domain (6.9±1.29) and aglobal score of QOL expected 
(51.95±5.60). The caregivers had a objective burden affected re-
garding to the patient care in daily life (2.73±0.65) and related to 
subjective concerns of the family about the patient (3.14±0.93). 
Conclusion. This information may assist the establishment of in-
terventions to improve their QOL.
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INTRODUÇÃO

A identificação de problemas de saúde mental 
deve ocorrer no âmbito da atenção primaria. Mape-
ar os problemas de saúde mental nas comunidades de 
usuários, assim como as condições associadas a esses 
problemas, constitui uma etapa necessária ao planeja-
mento de ações voltadas para a saúde da população1.

Como resultado da política de desinstituciona-
lização psiquiátrica e a implementação de serviços de 
saúde mental na comunidade, familiares tem sido cada 
vez mais presentes no cotidiano de atendimento dos 
pacientes, por conseguinte, assumindo novas respon-
sabilidades2. Verifica-se também crescentes demandas 
para assistir aos doentes em atividades diárias, para 
manter a sua medicação e supervisionar seus compor-
tamentos problemáticos os quais contribuem para uma 
ruptura nas sobrecargas social, profissional e na vida 
familiar, causando sentimentos de carga3.

Zarit4 define cuidador como sendo a pessoa que 
possui a principal responsabilidade de cuidado com o 
paciente e ainda divide seu tempo e atenção entre as 
novas responsabilidades com o doente e suas funções 
profissionais, familiares, sociais, conjugais, podendo 
tornar-se sobrecarregado.

Muitas vezes, os cuidadores não possuem infor-
mações adequadas sobre a doença do paciente e as ne-
cessárias habilidades para lidar com os mesmos na vida 
cotidiana. Cuidar desses pacientes representa um papel 
suplementar para a família e exige que os cuidadores os 
considerem como prioridade, colocando em segundo 
lugar suas próprias necessidades4.

Atender às necessidades básicas dos pacientes 
passou a fazer parte do cotidiano dos familiares que 
incluem coordenar suas atividades diárias, administrar 
sua medicação, acompanhá-los aos serviços de saúde, 
lidar com seus comportamentos problemáticos e epi-
sódios de crise, fornecer-lhes suporte social, arcar com 
gastos e superar as dificuldades dessas tarefas. Tornar-se 
cuidador de um paciente psiquiátrico pode gerar so-
brecarga, porque constitui uma quebra no ciclo espe-
rado de vida, que pressupõe que pessoas adultas sejam 
independentes5.

Por abranger aspectos diferentes, o conceito de 
sobrecarga vem sendo diferenciado em duas dimen-
sões, uma objetiva e outra subjetiva. A sobrecarga ob-
jetiva refere-se às consequências negativas observáveis 
geradas pelo papel de cuidador, tais como alterações 
na rotina, diminuição da vida social e profissional dos 
cuidadores, perdas financeiras, realização de tarefas e 
supervisão de comportamentos problemáticos6. O as-
pecto subjetivo da sobrecarga remete às percepções, 

preocupações, sentimentos negativos e incômodo ge-
rados por tornar-se cuidador de um paciente psiqui-
átrico6,7.

Estudos demonstram que a intensidade da so-
brecarga dos familiares tem sido relacionada com algu-
mas variáveis, tais como: características dos pacientes 
(diagnóstico, intensidade dos sintomas, grau de de-
pendência, idade, sexo, duração da doença e número 
de hospitalizações), parentesco e frequência de contato 
entre cuidador e paciente8, e, características dos cuida-
dores (sexo, idade, escolaridade e nível socioeconômi-
co)8,9. Influem ainda na sobrecarga a disponibilidade 
de redes de suporte social, as leis sociosanitárias, a es-
trutura e adequação dos serviços de saúde mental4,8,9.

Com relação ao clima emocional, a família pode 
sentir-se culpada pela doença e também apresentar an-
siedade por não saber como lidar com alguns compor-
tamentos apresentados (como por exemplo, o silêncio 
excessivo, fala contínua e desordenada) ou com a im-
previsibilidade em suas ações. Como agravante, rara-
mente a família busca ou recebe informações. Aparece 
insegurança quanto ao melhor modo possível de cui-
dar do paciente e de esclarecimentos a serem dados às 
crianças10.

Neste contexto verifica-se que os problemas de 
saúde mental na infância podem prejudicar o desen-
volvimento da criança e estão associados ao risco de 
transtornos psicossociais na vida adulta5.

Os problemas mais frequentes incluem transtor-
nos de conduta, atenção, hiperatividade e emocionais8. 
Os mecanismos causais subjacentes a essas associações 
não são bem conhecidos, sabe-se que eles podem ter 
base genética, ambiental ou ambas8. Porém, quaisquer 
que sejam os mecanismos envolvidos, o ambiente fa-
miliar instável, incontrolável ou caótico tem sido reco-
nhecido como prejudicial ao desenvolvimento infan-
til7,8. No entanto, como parte da assistência à saúde 
integral da criança, a atenção à saúde mental infantil 
ainda constitui um desafio na organização do atendi-
mento cotidiano. 

Atualmente é escassa literatura com dados em-
píricos, principalmente em relação aos escolares, que 
constituem a maior parte da clientela encaminhada 
para atendimento psicológico em serviços públicos de 
saúde. Essas informações podem subsidiar a estrutu-
ração dos serviços de atendimento e a implantação de 
estratégias preventivas.

Diante desta perspectiva, o objetivo deste estu-
do foi avaliar a sobrecarga de cuidadores de pacientes 
psiquiátricos infantis, pois a geração de informações 
sobre estes poderá auxiliar no estabelecimento de inter-
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A seguir, os pacientes foram avaliados pela Es-

cala de Avaliação de Qualidade de Vida AUQEI11 
(Autoquestionnaire qualité de vie enfant imagé). O 
questionário foi baseado no ponto de vista da satisfa-
ção da criança, visualizada a partir de quatro figuras 
que exprimem diferentes estados emocionais (Figura 
1) e que são associadas a diversos domínios da vida da 
criança, e através de 26 questões que exploram relações 
familiares, sociais, atividades, saúde, funções corporais 
e separação. Os escores podem variar de 0 a 3 corres-
pondentes, respectivamente, a muito infeliz, infeliz, fe-
liz, muito feliz, e a escala possibilita a obtenção de um 
escore único, resultante da somatória dos escores atri-
buídos aos itens. As questões de números 6, 7, 9, 12, 
14, 20, 22 e 26 não estão incluídas nos quatro fatores 
e detêm importância isolada, pois representam domí-
nios separados dos demais. Para efeito de discussão dos 
escores totais, utilizou-se a nota de corte 48, obtida e 
proposta por Assumpção Jr. et al.11.

Figura 1. Faces da AUQEI.

Trata-se de uma auto-avaliação que utilizou o 
suporte de imagens que a própria criança respondeu 
com cada questão apresentando um domínio e as res-
postas (em número de 4) sendo representadas com o 
auxílio de faces que exprimem diferentes estados emo-
cionais. Pediu-se, então, à criança, que respondesse ou 
assinalasse, sem tempo definido, a resposta que mais 
correspondesse ao seu sentimento frente ao domínio 
proposto. A escala permitiu assim obter um perfil de 
satisfação da criança diante de diferentes situações.

Para mensurar a sobrecarga dos cuidadores, foi 
utilizada a Escala de Sobrecarga de Familiares de pa-
ciente psiquiátricos (FBIS-BR)12. A escala original foi 
adaptada à população brasileira com a denominação 
de FBIS-BR, foi traduzido e adaptado ao contexto bra-
sileiro seguindo normas propostas pela literatura per-
tinente. 

A FBIS-BR avalia a sobrecarga objetiva e subje-
tiva dos familiares em 52 itens, distribuídos em cinco 
subescalas: a) assistência na vida cotidiana; b) super-
visão aos comportamentos problemáticos; c) gastos; 
d) impacto nas rotinas diárias; e) preocupação com o 

venções para melhorar sua qualidade de vida.

MÉTODO
Trata-se de um estudo descritivo/exploratório, 

de corte transversal, realizado com os pacientes e res-
pectivos acompanhantes que comparecem aos grupos 
de sala de espera no ambulatório da Psiquiatria Infantil 
do Hospital de Base de São José do Rio Preto (FA-
MERP/FUNFARME).

O grupo é realizado toda quarta-feira, das 7:30 
às 8:30 horas, antes da consulta com o psiquiatra, e é 
conduzido por uma terapeuta ocupacional e uma psi-
cóloga. Os pacientes encontram-se em uma sala onde 
são realizadas atividades lúdicas e esclarecimentos so-
bre a função do grupo e do funcionamento do ambula-
tório, e, seus acompanhantes em outra sala, onde tam-
bém são realizadas orientações sobre o funcionamento 
do ambulatório e função do grupo, além de orienta-
ções psicológicas, atividades terapêuticas e dinâmicas 
de grupo.

Amostra
Neste estudo participaram 52 pessoas, sendo 26 

pacientes de 4 a 15 anos (média: 9,5 anos), sem restri-
ção de gênero, e 26 acompanhantes sem restrição de 
faixa etária e gênero. Os critérios adotados para inclu-
são dos pacientes foram: atendimento no ambulatório 
da Psiquiatria Infantil do Hospital de Base, participa-
ção do grupo de sala de espera, presença de algum tipo 
de transtorno psiquiátrico, ausência de déficits cogniti-
vos graves e concordância em participar do estudo. Os 
critérios adotados para inclusão dos acompanhantes 
foram: serem cuidadores de pacientes psiquiátricos in-
fantis, participação do grupo de sala de espera, ausên-
cia de déficits cognitivos e concordância em participar 
do estudo.

Procedimento
Após aprovação pelos Comitês de Ética em Pes-

quisa (CEP – FAMERP: 324/2008), os questionários 
foram aplicados oralmente, em entrevistas individuais 
realizadas por equipe previamente treinada.

Os instrumentos utilizados foram, inicialmen-
te, uma entrevista semi-estruturada ao acompanhante 
(caracterizado cuidador) onde foram obtidos dados 
quanto às informações pessoais (naturalidade, estado, 
sexo, data de nascimento, idade, estado civil, grau de 
escolaridade, grau de parentesco e profissão); dados re-
lacionados a saúde (estado de saúde, tempo de cuida-
do); renda mensal e informações sobre a patologia do 
paciente.
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paciente. A sobrecarga objetiva é avaliada em escalas 
Likert (1 = nenhuma vez até 5 = todos os dias), indi-
cando a frequência com que o familiar executou tarefas 
para cuidar do paciente, lidou com seus comportamen-
tos problemáticos e sofreu alterações diárias na vida. 
A sobrecarga subjetiva é avaliada em escalas Likert de 
quatro pontos (1 = nem um pouco até 4 = muito), para 
o grau de incômodo ao prestar assistência cotidiana e 
de alterações na vida, e por escalas de cinco pontos (1 
= nunca até 5 = sempre ou quase sempre), para a fre-
quência de preocupações e peso das despesas com os 
pacientes. A FBIS-BR avalia ainda o tipo e valor das 
despesas com os pacientes, a contribuição dos pacien-
tes para cobrir tais despesas e as alterações permanentes 
ocorridas na vida do cuidador. A primeira dimensão 
da escala (Subescala A) avalia as sobrecargas objetivas e 
subjetivas, por meio respectivamente de nove questões 
que avaliam a frequência da assistência prestada pelo 
familiar ao paciente e de nove questões que avaliam o 
grau de incômodo sentido ao prestar essa assistência.

A segunda dimensão (Subescala B) também 
avalia as sobrecargas objetivas e subjetivas, por meio 
respectivamente de oito questões que avaliam a fre-
quência com que o familiar teve que supervisionar os 
comportamentos problemáticos do paciente e de oito 
questões que avaliam grau de incômodo sentido pelo 
familiar ao lidar com esses comportamentos. A terceira 
dimensão (Subescala C) avalia a sobrecarga financeira 
e é composta por cinco questões, que não entram no 
cálculo dos escores de sobrecarga, embora forneçam in-
formações adicionais. A primeira questão dicotômica 
avalia se o familiar cobriu alguma despesa do paciente 
sem receber o dinheiro gasto de volta, a segunda ques-
tão avalia os gastos que o paciente teve com 14 itens de 
despesas, tais como transporte, alimentação, medica-
mentos, moradia, plano de saúde, entre outras. A ter-
ceira e a quarta questões são abertas e avaliam a contri-
buição do paciente para cobrir suas próprias despesas 
e a quantia gasta pela família com as despesas do pa-
ciente. A última questão avalia a frequência com que o 
familiar sentiu pesados os gastos com o paciente para o 
orçamento familiar. A quarta dimensão (Subescala D) 
avalia a sobrecarga objetiva por meio de quatro ques-
tões que avaliam o impacto do papel do cuidador na 
vida do familiar em termos da frequência das alterações 
ocorridas na rotina familiar nos últimos 30 dias. Além 
disso, uma quinta questão, que não entra no cálculo 
dos escores desta subescala, avalia, de forma global, em 
que grau o cuidador teve mudanças permanentes na 
sua vida social e ocupacional e uma última questão, 
avalia quais foram essas mudanças ocorridas em seis 

aspectos da vida do cuidador. A quinta dimensão da 
escala (Subescala E) é constituída por sete questões que 
avaliam a sobrecarga subjetiva do cuidador, em termos 
de frequência das suas preocupações com o paciente.

Análise estatística
O tratamento dos dados foi feito utilizando-se 

o Software Statistical Package for the Social Sciences 
12.0. Os dados obtidos foram agrupados e ordenados, 
sendo transferidos para um banco de dados (Excel) e 
então processados, considerando as variáveis estuda-
das. As análises descritivas e inferenciais foram realiza-
das a partir da média e desvio padrão.

RESULTADOS
Foram caracterizados dados demográficos e clí-

nicos de 26 participantes em um questionário desen-
volvido para essa finalidade. Os cuidadores eram em 
sua maioria , mulheres( 84,2%), com média de idade 
de 39,5 anos( dp=9,8 anos), casadas ( 58,3%)e refe-
riam ter alguma doença como hipertensão arterial, 
depressão, fibromialgia, entre outras. O tempo como 
cuidador variou entre 6 meses e 15 anos e 54,5% refe-
riam algum tipo de dor. A renda per capita média foi 
de $283,70 (dp = 163,00). Quanto ao controle da me-
dicação, a maior porcentagem ficou com a mãe bioló-
gica (77%). Dentre os informantes, 68,2% mostraram 
conhecimento sobre o diagnóstico da criança. 25,8% 
exercem algum tipo de atividade remunerada, 43,9% 
são donas de casa e 18,2% aposentados ou pensionis-
tas. Outros dados apresentam-se na Tabela 1.

Os resultados avaliados através da Escala de So-
brecarga de Familiares de paciente psiquiátricos (FBIS-
BR), demonstram que a dimensão que apresentou o 
escore médio mais elevado de sobrecarga objetiva foi a 
que avalia a assistência ao paciente na vida cotidiana. 
A subescala que apresentou o escore médio menos ele-
vado de sobrecarga objetiva foi a referente às alterações 
ocorridas na rotina social e profissional do familiar, em 
decorrência de sua condição de cuidador. No que se 
refere a sobrecarga subjetiva, observa-se que o escore 
global foi de 2,66 e os escores médios variaram entre 
1,73 e 3,14. A subescala que apresentou o escore mé-
dio mais elevado de sobrecarga subjetiva foi a das pre-
ocupações do familiar com o paciente e a que apresen-
tou o menor escore médio de sobrecarga subjetiva, foi a 
da assistência ao paciente na vida cotidiana (Tabela 2). 

Com relação à QV dos pacientes, a Tabela 3 
apresenta os resultados da escala de avaliação de qua-
lidade de vida (AUQUEI). Foi verificado, que de uma 
variação possível de 0 a 15 nas dimensões função, famí-
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A maior porcentagem de familiares morando 

com os pacientes pode contribuir para a elevada fre-
quência de tarefas de assistência realizadas pelos cui-
dadores.

Maes et al.14 relataram que devido a esta fre-
quência, as tarefas cotidianas de assistência aos pacien-
tes acarretam elevada sobrecarga objetiva para a maio-
ria dos cuidadores.

Neste trabalho, outras fontes de sobrecarga, 
nesse caso subjetiva, observadas, foram as alterações na 
vida dos familiares em função do papel do cuidador. 
Os familiares perceberam um elevado grau de altera-
ções permanentes em suas vidas sociais e profissionais, 
acarretando elevada sobrecarga. Esses resultados con-
firmam dados da literatura, pois as restrições do lazer 
e de atividades sociais são as principais alterações per-
manentes na vida dos cuidadores e que tais restrições 
geram elevada sobrecarga nesses familiares15,16. 

No que se refere a supervisão de comportamen-
tos problemáticos dos pacientes, dentro da vida do 
cuidador, foi gerada uma sobrecarga subjetiva nos fa-
miliares, apesar de não ocorrer frequentemente. Os re-
sultados mostraram que a maioria dos familiares sentiu 
elevado grau de incômodo ao supervisionar qualquer 
comportamento problemático dos pacientes, corrobo-
rando estudos anteriores que já haviam identificado 
essa dimensão como geradora de sobrecarga13,17. Estes 
resultados podem contribuir para auxiliar os serviços 
de saúde mental e adaptarem seu atendimento, forne-
cendo especial suporte para essas dimensões geradoras 
de maior sobrecarga aos familiares, particularmente, 
sobre como lidar com os comportamentos problemáti-
cos dos pacientes.

Tabela 2. Médias, desvios-padrao dos escores das subescalas da 
FBIS-BR dos cuidadores ( N=26).

DIMENSÃO MÉDIA DESVIO 
PADRÃO

Assistência na 
vida cotidiana

Objetiva 2,73 0,65

Subjetiva 1,73 0,75

Supervisão aos 
comportamentos 

problemáticos

Objetiva 1,65 0,85

Subjetiva 3,10 0,95

Impacto na rotina Objetiva 1,52 0,73

Preocupações 
com o paciente Subjetiva 3,14 0,93

Escore global objetivo 1,96 0,66

Escore global subjetivo 2,66 0,78

lia e autonomia, os participantes obtiveram médias de 
7,9, 10,7 e 6,9, respectivamente e na dimensão lazer, a 
qual a variação possível é de 0 a 9, a média foi de 7,2. 
Portanto a dimensão autonomia é a que apresenta va-
lores inferiores na percepção da QV destes indivíduos.

Também na mesma tabela, apresenta-se o escore 
global da AUQUEI, de uma variação possível de 0 a 
78, o escore médio foi de 51,95 ± 5,60 , na ótica das 
crianças.

DISCUSSÃO
Os resultados da presente pesquisa sugerem que 

crianças com transtorno mental são menos autônomas 
e causam maior sobrecarga aos seus cuidadores.

A literatura brasileira da área, indica as mães 
como as principais cuidadoras dos pacientes e que 
elas sentem mais sobrecarga do que os demais fami-
liares12,13.

Os resultados do presente estudo confirmaram 
essa tendência, na amostra estudada, a maioria dos cui-
dadores eram mulheres, principalmente representadas 
pelas mães dos pacientes. 

Tabela 1. Características das famílias (N=26) de crianças de 4 a 
15 anos atendidas no grupo de sala de espera do ambulatório de 
psiquiatria infantil do Hospital de Base.

Variável %

Parentesco com a criança

Mãe Biológica 73,2

Pai Biológico 7,7

Avó 3,8

Tia 3,8

Outros 11,5

Sexo

Masculino 7,7

Feminino 92,3

Escolaridade

Analfabeto 0

Ensino fundamental completo 23,2

Ensino fundamental incompleto 53,8

Ensino médio completo 15,4

Ensino médio incompleto 3,8

Ensino superior (anos) 3,8

Conhecimento do diagnóstico

Sim 69,2

Não 30,8

Controle da medicação

Paciente 23,07

Cuidador 76,93
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Assim, estudos relacionados aos cuidadores mos-

tram que a presença de uma criança com problemas 
na saúde mental como comportamentos disruptivos, 
de ansiedade, de externalização, de afeto de humor, ou 
ainda hiperatividade e desatenção , entre outros, po-
dem gerar mudanças no ambiente doméstico e causar 
impacto negativo nos membros da família21.

CONCLUSÃO
Os resultados permitiram avaliar a sobrecarga 

percebida pelo cuidador de crianças com transtornos 
mentais.

A sobrecarga de ordem emocional evidenciada 
no estudo, demonstra o sofrimento dos cuidadores 
frente à tensão cotidiana em seus lares, ao convívio 
com o sofrimento do outro, a dúvida de como atu-
ar frente aos comportamentos apresentados na crise, 
tornando dessa forma o cuidador alvo de atenção do 
serviço de saúde mental.

A geração de informações sobre o cuidador 
destas crianças poderá auxiliar no estabelecimento de 
intervenções para melhorar sua QV e, consequente-
mente, influenciar de modo positivo os pacientes a ele 
vinculados. Porém, é necessária a realização de mais 
estudos direcionados a esse tema, a fim de buscar estra-
tégias para melhora da QV desse cuidador.
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demonstram que o reconhecimento da importância da 
participação dos familiares como cuidadores dos pa-
cientes e a sobrecarga resultante desse papel, de suas 
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líticas públicas e práticas de atendimento comunitário 
sensíveis às necessidades dessa população, tais como 
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estratégias de enfrentamento da sobrecarga. O auxílio 
aos familiares constitui uma intervenção importan-
te em saúde mental, e tem a finalidade de contribuir 
para uma melhor qualidade de vida deles e aumento da 
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segundo a AUQUEI (N = 26).
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Função 7,9 1,55

Família 10,7 2,29
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Lazer 7,2 2,09

ESCORE GLOBAL
DE QV 51,95 5,60

> 48 – qualidade de vida esperada

< 48 – qualidade de vida prejudicada

Outros trabalhos14,19 também referem a neces-
sidade de identificação de fatores ambientais associa-
dos à condição de risco para transtornos emocionais/
comportamentais. As análises multivariadas descrevem 
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tores ambientais diversos15,20. A ansiedade em crianças 
tem sido associada à imprevisibilidade e incontrolabili-
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esta última associação pode refletir influência genética 
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e indicadores de desvantagem social e instabilidade fa-
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Portanto parece consensual que estas doenças 
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repercutem na família como um todo, afetando as rela-
ções interpessoais e alterando o estilo de vida20.
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