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RESUMO
Introducdo: A Sindrome de Down (SD) € uma desordem genética que

apresenta algumas caracteristicas tipicas, contribuindo para que a criangca com
SD apresente um desenvolvimento neuropsicomotor atipico, sendo necessario
uma rotina com a intervencao multidisciplinar, trazendo mudancas na dinamica
familiar. Com isso, verificam-se alteracfes funcionais, estruturais e emocionais
em todos os membros da familia, atingindo, principalmente, os pais e sua
qualidade de vida. Objetivo: Avaliar a qualidade de vida dos pais de crianga
com Sindrome de Down em relacédo as condi¢cdes de saude nos dominio fisico,
psicoldgico, social e do meio ambiente que interferem no cotidiano dos pais.
Métodos: Trata-se de um estudo preliminar transversal, descritivo e
quantitativo realizado na Clinica Escola de Fisioterapia do Centro Universitario
Tiradentes (Unit/Al), localizado em Maceid6/AL. Foi realizada avaliacéo
sociodemogréfica e avaliacdo da qualidade de vida dos pais de criancas com
SD com aplicagdo do questionario World Health Organization Quality of Life-
bref (WHOQOL-bref). Resultados: Foram avaliados 12 pais de criangas com
SD, que apresentavam idade média de 43,16 (DP+ 6,53), sendo 10 (83%) do
género feminino e dois (17%) do género masculino. Em relacéo a qualidade de
vida, 7 pais (59%) relataram ter uma qualidade de vida “boa”, 3 pais (25%)
relataram “nem ruim nem boa”. Quanto & satisfacdo com a saude 5 pais (42%)
relataram que ndo estavam “nem satisfeito e nem insatisfeito” com a sua
saude, 4 pais (34%) relataram que estavam “satisfeitos”. Com relacdo aos
dominios avaliados no questionario WHOQOL-BREF sobre qualidade de vida,
o dominio social obteve o escore mais alto (43,75), enquanto o dominio
psicolégico obteve o escore mais baixo (39,88). Concluséo: De acordo com as
informagdes obtidas neste estudo, apontaram que a maioria dos pais com
criangas com Sindrome de Down avaliam sua qualidade de vida como “boa” e
a sua saude como “nem satisfeito e nem insatisfeito”. O dominio social obteve
um escore mais alto do que o dominio psicolégico, mostrando que seria
necessario o suporte psicoldgico para esses pais. Sendo possivel, elaborar
estratégias que favorecam as adesfes as atividades terapéuticas propostas,
bem como, a qualidade de vida dos pais.

PALAVRAS-CHAVES: Qualidade de vida, Sindrome de Down, Pais.



ABSTRACT

Introduction: Down syndrome (DS) is a genetic disorder that presents some
typical characteristics, contributing for the child with SD to present atypical
neuropsychomotor development, being necessary a routine with the
multidisciplinary intervention, bringing changes in the family dynamics. As a
result, there are functional, structural and emotional changes in all family
members, mainly affecting parents and their quality of life. Objective: To
evaluate the quality of life of the parents of children with Down Syndrome in
relation to the physical, psychological, social and environmental health
conditions that interfere in the daily life of the parents. Methods: This is a
preliminary, descriptive and quantitative study carried out at the Clinical School
of Physiotherapy of the University Center Tiradentes (Unit / Al), located in
Macei6 / AL. A sociodemographic evaluation and quality of life assessment of
the parents of children with DS were carried out using the World Health
Organization Quality of Life-bref questionnaire (WHOQOL-bref). Results:
Twelve parents of children with DS had a mean age of 43.16 (SD = 6.53), 10
(83%) of the female gender and two (17%) of the male gender. Regarding
quality of life, 7 parents (59%) reported having a "good" quality of life, 3 parents
(25%) reported "neither bad nor good". Concerning health satisfaction, 5
parents (42%) reported that they were "neither satisfied nor dissatisfied" with
their health, 4 parents (34%) reported that they were "satisfied". Regarding the
domains evaluated in the WHOQOL-BREF questionnaire on quality of life, the
social domain had the highest score (43.75), while the psychological domain
had the lowest score (39.88). Conclusion: According to the information
obtained in this study, the authors pointed out that most parents with children
with Down syndrome evaluate their quality of life as "good" and their health as
"neither satisfied nor dissatisfied". The social domain scored higher than the
psychological domain, showing that it would require psychological support for
these parents. If possible, develop strategies that favor the adhesions to the
proposed therapeutic activities, as well as the quality of life of the parents.

KEYWORDS: Quality of life, Down Syndrome, Parents.



INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) teve sua primeira descricédo realizada pelo médico
britanico John LangdonHaydon Down em 1866, no entanto, a comprovacao da
existéncia de um cromossomo extra ocorreu através das pesquisas das
equipes do Dr. Jerome Lejeune e da Dra. Patricia Jacobs em 1959
(BERTAPELLI et. al., 2011; TRINDADE e NASCIMENTO, 2016). A alteracado
genética apresentada na SD ocasiona algumas caracteristicas tipicas,
ressaltando a hipotonia e alteragbes sensoéria motora (MOREIRA, EL-HANI e
GUSMAO, 2000). Essas caracteristicas tipicas contribuem para que a crianca
com SD apresente um desenvolvimento neuropsicomotor atipico, com
alteracdes na aquisicdo dos marcos motores; dificultando a diversidade de
experiéncias motoras, prejudicando o desempenho em atividades motoras finas
e de destreza manual, consequentemente, interferindo na funcionalidade
dessas criancas (CORREA et al., 2011).

As criancas com desenvolvimento neuropsicomotor atipico necessitam de uma
intervencdo multidisciplinar como rotina de tratamento, causando mudancgas na
dindmica familiar. Apesar da repercussao se estender por toda a familia, os
pais tém a responsabilidade de prestar assisténcia fisica, emocional,
medicamentosa e financeira a crianca. Sendo necessaria a atuacao direta dos
pais promovendo o desenvolvimento geral, salde e educac¢do da crianca
(OLIVEIRA e LIMONGI, 2011).

Stoneman (2007) ressalta o papel fundamental dos pais como cuidadores para
promocdo do desenvolvimento infantil, principalmente, para a crianca que
necessita de cuidados especificos. Entretanto, frequentemente, a execucdo
das tarefas atribuidas aos pais acontece sem a orientacdo adequada e sem o
suporte das instituicdbes de saude que participam das intervencdes realizadas
na crianca. Com isso, temos uma alteracdo no tempo despendido no cuidado
com a crianga e na rotina familiar, interferindo diretamente nos aspectos
pessoais, familiares e sociais da vida dos pais, gerando impactos na qualidade
de vida (QV).

Dentro desse contexto, esses pais tornam-se mais participativos no
desenvolvimento da crianga, no entanto, a necessidade de cuidados

especificos das criangas com SD acabam por gerar alteracdes nas rotinas



diarias. Por esse motivo, verificam-se alteracdes funcionais, estruturais e
emocionais em todos os membros da familia, atingindo, principalmente, os pais
e sua qualidade de vida. Com isso, 0 presente estudo teve como objetivo
avaliar a qualidade de vida dos pais de criangca com Sindrome de Down em
relagdo a sua condi¢cdo a saude, dominio fisico, dominio psicologico, dominio
social, dominio do meio ambiente e identificar o perfil sociodemografico e como

isso interfere no seu dia a dia.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo preliminar transversal, quantitativo, descritivo e de
natureza observacional realizado em dezembro de 2017, na Clinica Escola de
Fisioterapia do Centro Universitario Tiradentes (Unit/AL). Antes da realizacdo
do procedimento de pesquisa, todos os pais leram e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), elaborado segundo as normas das
recomendacgfes da resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude,
sendo este estudo aprovado pelo Comité de ética e pesquisa da UNIT/AL,
CAAE: 79770017.0.0000.5641.

Para o presente estudo, os critérios de inclusdo foram pais, de ambos o0s
géneros, de criancas com Sindrome de Down vinculados ao Instituto Amor 21
do estado de Alagoas. O Instituto Amor 21 é uma organizacdo de pais que
possuem filhos com diagndstico clinico de SD, visando proporcionar apoio
emocional, psicoldgico, afetivo e cultural das familias das criancas com SD. E,
foram critérios de excluséo, pais nao alfabetizados e/ou que ndo apresentam
condi¢cdes cognitivas para responder o questionario de qualidade de vida
proposto. Esses pais levavam suas criancas para atendimento do Projeto de
Extensdo de Fisioterapia Aquatica que acontecia todas as tercas e quintas-
feira, das 14 horas as 16 horas na Clinica Escola de Fisioterapia da Unit/AL.
Em um primeiro momento foi realizada a avaliacdo sociodemografica (anexol),
contando dados sobre: idade, sexo, estado civil, niumero de filhos, habitacao,
meio de transporte, atividade remunerada e frequéncia de atividades
terapéutica. Em seguida, para avaliar a qualidade de vida dos pais de criangas
com SD foi aplicado o questionario World Health Organization Quality of Life-
bref (WHOQOL-bref) (anexo I1). O WHOQOL-bref foi validado para a populacao



brasileira por Fleck et. al. (2000), possui 26 questbes, sendo duas questdes
gerais sobre qualidade de vida e 24 representam as facetas que formam o
instrumento original validado para populacdo brasileira. As 26 questfes da
versdo breve séo direcionadas a avaliagdo dos dominios: fisico, psicolégico,
social e meio ambiente. A pontuacdo em cada questdo pode ser indicada de 1
a 5, sendo crescente para a identificacdo de uma boa qualidade de vida.

Ao final, foi realizada uma analise descritiva dos dados, tabulados no Microsoft
Excel versédo 2016 (Office 365) sendo apresentados por média, desvio padréo,
mediana e frequéncia (absoluta e porcentagem).

RESULTADOS

Foram avaliados 12 pais de crian¢cas com Sindrome de Down com idade média
de 43,16 anos (DP+ 6,53), sendo 10 (83%) do género feminino e 2 (17%) do
género masculino. Quanto ao estado civil, foi demonstrado que 10 (83%) eram
casados com uma média de 2,16 filhos (DP+ 1,2). Em relacdo a habitagdo foi
observado que 11 (92%) possuiam casa propria e 10 (83%) utilizavam como
meio de transporte o carro proprio. Em relacdo & atividade remunerada foi

observado que 5 (42%) referiram néo trabalhar (Tabela 1).



Tabela 1- Caracteristicas demograficas dos pais de criangcas com

Sindrome de Down

Média Desvio Padrao Frequéncia Porcentagem
IDADE (meses) 43,16 + 6,53
GENERO
Feminino 10 83%
Masculino 2 17%
ESTADO CIVIL
Casado 10 83%
Solteiro 2 17%
NUMERO DE FILHOS 2,16 +1,26
HABITACAO
Propria 11 92%
Alugada 1 8%
MEIO DE TRANSPORTE
Carro 10 83%
Motocicleta 0 0
Onibus 2 17%
Outros 0 0
EXERCE ATIVIDADE
REMUNERADA
Sim 7 58%
Nao 5 42%

Fonte: Dados da pesquisa

Os dados referentes & frequéncia do tratamento fisioterapéutico demonstram que
11 (92%) frequentam tratamento fisioterapéutico no solo, sendo em média 1,36
(DP + 0,5) vezes por semana. Em relagdo aos outros tratamentos terapéuticos,
foi observado que 11 criancas (92%) frequentam tratamento com fonoaudidlogo,
terapia ocupacional e psicologia, sendo em média 2,63 (DP+1,68) vezes por

semana descrito na tabela 2.



Tabela 2- Atividades Terapéuticas que a crianca frequenta

Média Desvio Padréo Frequéncia Porcentagem
FAZ FISIOTERAPIA NO SOLO
Sim 11 92%
N&o 1 8%
QUANTAS VEZES
NA SEMANA 1,36 +0,5
OUTRAS TERAPIAS (fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicologia)
Sim 11 92%
N&o 1 8%
QUANTAS VEZES 2,63 +1,68
NA SEMANA

Fonte: Dados da pesquisa

O gréafico 1 foi demonstrada a auto avaliagcdo dos quais em relagcdo a qualidade
de vida, sendo observado que 7 pais (59%) relataram ter uma qualidade de
vida “boa”, 3 pais (25%) relataram “nem ruim nem boa”, 1 pai (8%) relatou

“muito boa” e 1 (8%) relatou ruim.

Grafico 1- Autoavaliacdo sobre qualidade de vida — Questdo: Como vocé

avaliaria sua qualidade de vida?

1

e B

Muito Ruim Ruim Nem ruim nem Boa Muito boa
boa

1

B |

Fonte: Dados da pesquisa



No gréafico 2 foram analisados os dados relacionados a auto avaliagcdo dos pais
quanto a saude. Foram observados que 5 pais (42%) relataram que n&o
estavam “nem satisfeito e nem insatisfeito” com a sua saude, 4 pais (34%)
relataram que estavam “satisfeitos”, 1 pai (8%) relatou que “muito satisfeito”, 1
pai (8%) relatou que estava “insatisfeito” e 1 pai (8%) relatou que estava “muito

satisfeito”.

Gréafico 2 — Auto avaliacdo sobre a satisfacdo com a saude- Questéo:

Quao satisfeito (a) vocé esta com sua saude?

4,5
4
3,5
3
2,5
2
1,5 1 1 1
88
0,5
0
Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito Satisfeito Muito satisfeito

nem insatisfeito

Fonte: Dados da pesquisa

Sobre qualidade de vida, o dominio social obteve o escore mais alto (43,75),
enquanto o dominio psicolégico obteve o escore mais baixo (39,88), conforme
descrito na tabela 3.



Tabela 3- Valores da média e desvio padrdo da Qualidade de vida nos

dominios do WHOQOL-BREF

Média Desvio Padrao

DOMINIO |

Dominio Fisico 34,42 +8,88
DOMINIO II

Dominio Psicolégico 31,25 +6,39
DOMINIO 1iI

Dominio Relagfes Sociais 43,75 +3,30
DOMINIO IV

Dominio Meio Ambiente 39,88 +5,92

Fonte: Dados da pesquisa

DISCUSSAO

No presente estudo, foi observado que as méaes estavam mais presentes em
relacdo aos cuidados terapéuticos das criancas com Sindrome de Down (SD).
Uma vez que, 83% dos pais que responderam o questionario sobre qualidade
de vida eram do género feminino, estando presentes no atendimento de
fisioterapia aquatica na Clinica Escola de Fisioterapia. Esse achado corrobora
com o estudo de Buzatto e Beresin (2008) que constatou que 80% dos
cuidadores (acompanhantes nas terapias) de criangcas com SD eram do género
feminino. Como também, foi observado por Passeto et al. (2014) e Moreira et
al. (2016) que constataram que todos os acompanhantes de jovens com SD
eram as maes.

O perfil s6ciodemogréafico do presente estudo demonstrou que os cuidadores
possuiam acesso a moradia prépria (92%) e transporte proprio (83%), estando
em concordancia com os achados de Passeto et al. (2014), Oliveira e Limongi
(2011) que descrevem o perfil sociodemografico dos pais de criancas com SD
entre os niveis socioeconémicos C e B.

Em relacdo a qualidade de vida, no presente estudo, as respostas para a
pergunta sobre a autoavaliacdo da qualidade de vida, demonstraram que 59%
relataram a qualidade de vida como “boa” e 25% “nem ruim nem boa”. Esses
achados corroboram com o estudo de Buzatto e Beresin (2008), no qual foi
observado que 60% dos pais/cuidadores de criancas/adolescentes com SD

relataram a qualidade de vida com “boa” e 30% como “nem ruim nem boa”.
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Entretanto, o estudo de Oliveira e Limongi (2011) demonstrou que 84% dos
pais/cuidadores de criancas/adolescentes com SD avaliaram a qualidade de
vida com “boa” e 16% avaliaram como “nem ruim nem boa”. Ainda quanto a
qualidade de vida, o estudo de Moreira et al. (2016) relatou que os
pais/cuidadores de criangas com SD tem diferentes concepcdes sobre o
conceito de qualidade de vida.

Outra pergunta abordada pelo instrumento de avaliacdo foi em relacdo a
satisfagcdo com a saude, o estudo realizado observou que 42% demonstraram
“nem satisfeitos nem insatisfeitos” e 34% satisfeitos com a condi¢do de saude.
No entanto, na pesquisa realizada por Oliveira e Limongi (2011) foi observado
que 55% dos pais/cuidadores responderam estar “satisfeitos” e 16% disseram
se sentir “muito satisfeitos”; por outro lado, 19% se sentiam “insatisfeitos” e
10% “nem insatisfeitos, nem satisfeitos”.

A aplicacdo do questionario WHOQOL-BREF também avaliou os dominios:
fisico, psicolégico, relacdes sociais e meio ambiente. No presente estudo foi
observada a maior média (43,75) no dominio de relagBes sociais e a menor
média (31,25) no dominio psicoldgico. Em concordancia com o estudo de
Buzatto e Beresin (2008) que encontram o escore mais alto no dominio social,
enquanto o dominio psicolégico o escore obtido foi o mais baixo. Em
discordancia, Oliveira e Limongi (2011) encontraram menor média no dominio
meio ambiente. Deve ser ressaltado que o grupo de pais avaliados fazem parte
de um instituto que proporciona apoio emocional, afetivo, social e cultural das
familias das criancas com SD, favorecendo as relacbes sociais, podendo ter

influenciado nos resultados.

CONCLUSAO

Diante das informacdes obtidas neste estudo, os dados apontaram que a
maioria dos pais com criangas com Sindrome de Down avaliam sua qualidade
de vida como “boa” e a sua saude como “nem satisfeito e nem insatisfeito”. O
dominio social obteve um escore mais alto do que o dominio psicoldgico,
mostrando que seria necessario o suporte psicoldgico para esses pais.

A identificacdo da condicdo da qualidade de vida dos pais possibilita um melhor
conhecimento da equipe multidisciplinar diante das dificuldades enfrentadas
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pelos mesmos e que interferem na adeséo as intervengdes propostas. Sendo
possivel elaborar estratégias que favorecam a adesdo as atividades
terapéuticas propostas e, consequentemente, influenciem positivamente na

qualidade de vida dos pais.
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ANEXO |

AVALIAGCAO SOCIODEMOGRAFICA
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Identificacdo:

Data da avaliacéo: / /

1- Data de nascimento: / / 2- ldade:

3- Sexo:

4- Estado civil:

5- NUmero de filhos:

6- Habitacédo
() Propria () Alugada () Financiada ()
Outra:

7- Meio de transporte da familia:
() carro () motocicleta () 6nibus () outros

Quais?

8- Exerce atualmente alguma atividade remunerada?
() sim () ndo

Se sim. Qual?

9-Vocé leva seu filho com Sindrome de Down para fazer fisioterapia quantas vezes na
semana?

() 1veznasemana () 2 vezesnasemana () 3veznasemana () nao faz fisioterapia

10- Vocé leva seu filho com Sindrome de Down para fazer outras atividades
terapéuticas como Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional e/ou Psicologia?
() sim () ndo

Se sim.
Qual e quantas vezes na semana?

15



ANEXO 11

Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida
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The World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-bref

Instrucao: circule no numero e lhe parece a melhor resposta.

. . . nem ruim muito
muito ruim Ruim boa
nem boa boa
Como vocé
avaliaria sua
qualidade de 1 2 3 4 >
vida?
nem
muito L. satisfeito L. muito
. gy Insatisfeito satisfeito P
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
Quao
satisfeito(a)
vocé esta 1 2 3 4 5
com a sua
saude?

As questoes seguintes sao sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas
ultimas duas semanas.

) mais
nada mutto ou bastante | extremamente
pouco
menos
Em que medida vocé
acha que sua dor
(fisica) impede vocé 1 2 3 4 5
de fazer o que vocé
precisa?
O quanto vocé precisa
de, a}gum tratamento 1 2 3 4 5
medico para levar sua
vida diaria?
0] qua'nto voce 1 2 3 4 5
aproveita a vida?
Em que medida vocé
acha que a sua vida 1 2 3 4 5
tem sentido?
O quanto vocé
consegue se 1 2 3 4 5
concentrar?
Quao seguro(a) vocé
se sente em sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
Quao saudavel é o seu
ambiente fisico 1 2 3 4 5
(clima, barulho,

17




| poluicdo, atrativos)? |

As questoes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem
sentido ou é capaz de fazer certas coisas nestas uUltimas duas semanas.

nada

muito
pouco

médio

muito

completamente

Vocé tem energia

10 | suficiente para seu dia-

a- dia?

1 2

11

Vocé é capaz de aceitar
sua aparéncia fisica?

12

Vocé tem dinheiro
suficiente para
satisfazer suas
necessidades?

13

Quao disponiveis para
vocé estao as
informacodes que precisa
no seu dia-a-dia?

14

Em que medida vocé
tem oportunidades de
atividade de lazer?

As questoes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu

a respeito de varios aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.

muito . nem ruim muito
. ruim bom
ruim nem bom bom
Quao bem
1 | voce e capaz 1 2 3 4 5
5 de se
locomover?
nem
. mu_1to . Insatisfeit satisfeito satisfeit Ml."to.
insatisfeit nem satisfeit
o) . . o)
o insatisfeit o
o)
Quao
1 satisfeito(a)
6 vocé esta 1 2 3 4 5
com o seu
sono?
Quao
satisfeito(a)
1 voce esta 1 2 3 4 5
7 com sua
capacidade
de
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desempenha
ras
atividades
do seu dia-a-
dia?

o —

Quao
satisfeito(a)
vocé esta
com sua
capacidade
para o
trabalho?

—

Quao
satisfeito(a)
voceé esta
consigo
mesmo?

oN

Quao
satisfeito(a)
vocé esta
com suas
relacoes
pessoais
(amigos,
parentes,
conhecidos,
colegas)?

Quao
satisfeito(a)
voceé esta
com sua vida
sexual?

NN

Quao
satisfeito(a)
voceé esta
com
0 apoio que
vocé recebe
de seus
amigos?

w

Quao
satisfeito(a)
voceé esta
com
as condicoes
do local
onde mora?

AN

Quao
satisfeito(a)
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vocé esta
como
Seu acesso
aos servicos
de saude?
Quao
satisfeito(a)
vocé esta
com 3 4 5
0 seu meio
de
transporte?

As questoes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou

experimentou certas coisas nas Ultimas duas semanas.

frequentemen | Muitofrequentemen | sempr
te e

nunc | Alguma
a s vezes te

Com que
freqliéncia
vocé tem
sentiment
0s
negatwos 1 2 3 4 5
tais como
mau
humor,
desespero,
ansiedade,
depressao?

o N

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?
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