Artigo Original

Original Article

Emilia de Faria Oliveira'
Suelly Cecilia Olivan Limongi'

Descritores

Sindrome de Down
Qualidade de vida
Cuidadores
Crianca
Adolescente

Questiondrios

Keywords

Down syndrome
Quality of life
Caregivers
Child
Adolescent

Questionnaires

Endereco para correspondéncia:
Suelly Cecilia Olivan Limongi

R. Cipotanea, 51, Cidade Universitaria,
Sao Paulo (SP), Brasil, CEP: 05360-160.
E-mail: slimongi@usp.br

Recebido em: 28/2/2011

Aceito em: 1/9/2011

Qualidade de vida de pais/cuidadores de criancas e
adolescentes com sindrome de Down

Quality of life of parents/caregivers of children and
adolescents with Down syndrome

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida (QV) de pais/cuidadores de criancas e adolescentes com sindrome de
Down (SD) e a influéncia de aspectos sécio-demograficos nos resultados obtidos. Métodos: Participaram 31
pais/cuidadores de criangas e adolescentes com SD, que foram divididos em trés grupos: G1, cuidadores de
dez criancas pré-escolares (idades entre 1 ano e 5 anos e 11 meses); G2, cuidadores de 11 criangas em idade
escolar (idades entre 6 anos e 10 anos e 11 meses); e G3, cuidadores de dez pré-adolescentes e adolescentes
(idades entre 11 anos a 15 anos e 11 meses). Dados de caracterizacdo dos pais/cuidadores: a maioria estava
na faixa etdria de 40-49 anos; o grau de escolaridade Ensino Médio Completo foi o mais freqiiente, seguido
de Ensino Fundamental Incompleto e Ensino Superior Completo; quanto a classe econdmica, a concentragao
foi nas classes C e B2. Foi aplicado o questiondrio de QV WHOQOL-bref. Resultados: Dos pais/cuidadores
pesquisados, 84% avaliaram sua QV como “boa” e 55% afirmaram se sentir “satisfeitos” com sua sadde. O
dominio Meio Ambiente apresentou menor média quando comparado aos demais e apresentou correlacdo com
as varidveis scio-demogriéficas referentes ao “grau de instrugio” e ao “nivel socioecondmico”. Nao houve dife-
renga entre os grupos na comparacdo das faixas etdrias. Conclusao: Os dados obtidos apontam que a populac@o
estudada avalia sua QV como “boa” e esta “satisfeita” com sua satide. O dominio Meio Ambiente e as variaveis
socio-demograficas “grau de instrugdo” e “nivel socioecondmico” sdo os aspectos que influenciam sua QV.

ABSTRACT

Purpose: To assess the quality of life (LQ) of parents/caregivers of children and adolescents with Down
syndrome (DS), as well as the influence of socio-demographic aspects on the results obtained. Methods:
Participants were 31 parents/caregivers of children and adolescents with DS, divided into three groups: G1,
caregivers of ten preschoolers (ages between 1 year and 5 years and 11 months); G2, caregivers of 11 school-
-aged children (ages between 6 years and 10 years and 11 months); and, G3, caregivers of ten pre-teens and
adolescents (ages between 11 years and 15 years and 11 months). Parents/caregivers characterization: most
of them were between 40 and 49 years old; high-school was the most common education level, followed by
incomplete elementary school and college education; concerning the socio-economic class, most of them were
from classes C and B2. The QL WHOQOL- bref protocol was administered. Results: Eighty-four percent
of the parents/caregivers rated their QL as “good”, and 55% reported to be “satisfied” with their health. The
lowest average score was found for the Environment domain, which was found to be correlated with socio-
-demographic variables “education degree” and “socio-economic level”. No difference was found between
groups when age ranges were compared. Conclusion: The results suggest that the studied population consider
their QL as “good”, and is “satisfied” with their health. The Environment domain and the socio-demographic
variables “education degree” and “socio-economic level” are the aspects that influence their quality of life.

Trabalho realizado no Laboratério de Investigagdo Fonoaudiol6gica em Sindromes e Alteragdes Sensorio
Motoras, Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional, Faculdade de Medicina,
Universidade de Sao Paulo — USP — Sao Paulo (SP), Brasil.

(1) Curso de Fonoaudiologia do Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional da
Faculdade de Medicina, Universidade de Sdo Paulo — USP — Sio Paulo (SP), Brasil.
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INTRODUCAO

A sindrome de Down (SD) € facilmente diagnosticada no
periodo imediato ao nascimento, devido as suas caracteristicas
peculiares, e a noticia transmitida aos pais logo nos primeiros
dias de vida da crianca. H4 alguns anos, vem sendo cada vez
mais frequente o conhecimento desse diagndstico ainda no
periodo gestacional, em decorréncia dos exames cada vez mais
precisos para a identificacio da sindrome, o que traz impacto
sobre toda a familia’?. O confronto do nascimento entre o
bebé imaginado e o real, quando a imagem ndo corresponde a
idealizada, como no caso de criancas com SD®), traz respostas
de negac¢do ou de aceitag@o que podem refletir no vinculo que €
estabelecido e, consequentemente, nos cuidados dispensados ao
filho, bem como no processo de desenvolvimento da crianga®®.

Autores” que estudam o tema qualidade de vida (QV) tém
a preocupagdo de abordar conceitos como satide e doenca, in-
fluenciados pela mudanga de perfil de morbimortalidade e sua
relacdo com os avangos da medicina diagndstica e terapéutica.
Apontam que satde e doenga constituem processos que podem
ser compreendidos como um continuum e que estdo diretamente
relacionados a aspectos econdomicos, socioculturais e estilos de
vida. A presenca de um individuo que necessite de cuidados
diferenciados trard efeitos sobre a estrutura familiar que de-
penderdo, inclusive, de qual membro familiar € o acometido,
do tempo de permanéncia do agravo e de sua gravidade®. No
caso das criangas, e principalmente de criancas com algum tipo
de deficiéncia, a familia tem o importante papel de estimular,
dar atengiio, carinho, ser compreensiva e proteger®®. Nesse
sentido, familia pode ser entendida como um grupo organi-
zado de pessoas que, de acordo com aspectos socioculturais,
necessidades individuais e do préprio grupo, estd submetido a
relacdo e interacao em que cada membro possui e desempenha
um papel especifico.

Ao se considerar a crianca com SD, € ressaltado o fato
dessas criancas se desenvolverem de forma mais lenta e, con-
sequentemente, necessitarem de grande dedicagdo™“>?, o que,
segundo algumas pesquisas®*®319_traria influéncia nadindmica
familiar. Apesar da repercussio se estender por toda a familia,
o chamado cuidador principal fica com a responsabilidade de
prestar assisténcia fisica, emocional, medicamentosa e, muitas
vezes, financeira a pessoa acometida®. Muitos estudos apontam
amaie como a figura que desempenha, frequentemente, o papel
de cuidador, tanto nos cuidados diretos com a crianga, quanto
na prestacdo de informacdes, seja sobre o desenvolvimento
geral, sadde e educacao®®%!D_justificado pela funcdo social
estabelecida historicamente. No entanto, outros pesquisadores
consideram igualmente como cuidadores o pai e mae®+!>19

O papel do cuidador principal € de fundamental importancia
na assisténcia a pessoa que necessita de cuidados diferenciados
€ na sua manutencdo na comunidade, evitando situagcdes de
exclusdo. Entretanto, as tarefas atribuidas ao cuidador, muitas
vezes sem a orienta¢do adequada e sem o suporte das institui-
¢oes de sadde e das redes sociais, a alteragdo das rotinas e o
tempo despendido no cuidado podem interferir diretamente
nos aspectos de sua vida pessoal, familiar e social e, por con-
seguinte, gerar impactos na QV@*621415, Ag pesquisas apontam
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a presenca de estresse como um fator importante relacionado
a toda essa situacao, manifestado de formas e em intensidades
diversas, nos diferentes membros componentes da familia,
inclusive naqueles que apresentam o acometimento!-+!>17),

A presenca do estresse € apontada como fator importante
de QV da familia e seus membros componentes, mesmo em
relacdo a SD, embora em menor proporc¢iao quando comparada
a outras doengas, como no caso do autismo e outros quadros
psiquidtricos, quadros neuroldgicos, casos com defasagem
cognitiva inespecifica®>*!1319 Em geral, o estresse estaria
vinculado a problemas comportamentais, as dificuldades de
comunicac¢do (linguagem compreensiva e expressiva) e a
defasagem cognitiva que, com o aumento da idade das crian-
cas tornam-se mais facilmente observaveis®'?. Para os pais ,
quando comparados as maes, hd maior dificuldade em lidar
com tais situagoes'®.

Alguns pesquisadores chegam a mencionar a “vantagem da
SD” ao se referirem as questdes relacionadas ao estresse, que
incluiria fatores como: reconhecimento do quadro e diagndstico
precoce; ter origem cromossomica, que seria fator externo aos
pais; ter ampla prevaléncia, sendo de acontecimento e reco-
nhecimento comum; ter desenvolvimento lento, que permitiria
maior tempo de adaptacao as modificacdes no comportamento
e seu curso ser previsivel»>6819_ Concorrem para tanto, outros
fatores apontados como decorrentes de ideias estereotipadas
acerca de criancas com SD, por terem temperamento ddcil,
serem amigdveis e, em decorréncia, serem facilmente adap-
tdveis as situacdes. Tais ideias estereotipadas influenciariam
positivamente, segundo alguns autores, no nivel de estresse e
bem-estar dos membros da familia®>.

A observacao e identificag@o de fatores que influenciam no
modo de vida e na relacio entre os membros de uma familia
que possui um dos seus acometidos por algum fator fisico, emo-
cional ou intelectual levou pesquisadores ao estudo da QV de
individuos nessas situacdes. A Organiza¢do Mundial de Sadde
(OMS) definiu QV, como relatado em estudo nacional®, como
“a percepcao do individuo de sua posicdo na vida no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagao
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes”, em
cujo conceito estd implicita a ideia que a QV € subjetiva, multi-
dimensional e inclui elementos de avaliacdo tanto positivos como
negativos”-'#2D_ Para que a avaliacdo da QV pudesse ser realizada
mundialmente, foi constituido o Grupo de Qualidade de Vida da
OMS, que desenvolveu um projeto colaborativo multicéntrico
cujo resultado foi o WHOQOL-100 (World Health Organization
Quality of Life-100), composto por 100 itens/questdes!'®.

A partir deste instrumento, foi elaborado outro, o WHO-
QOL-bref, composto por 26 questdes, com o objetivo de
cumprir tal avaliagdo com a mesma efetividade, porém de
forma mais rapida e facil®. O WHOQOL-bref apresenta duas
questdes gerais referentes 2 QV e mais 24 perguntas, que repre-
sentam cada uma das 24 facetas que compdem o instrumento
original. E dividido em quatro dominios: fisico, psicolégico,
relagdes sociais e meio ambiente. Autores realizaram estudo
com a finalidade de comparar os dois instrumentos em teste e
reteste, com populagdo submetida a transplante, e obtiveram
alta correlag@o entre eles, exceto no dominio social®?.
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Na lingua portuguesa, sdo encontradas ambas as formas
do WHOQOL, traduzidas e validadas'**®, utilizadas tanto
em estudos analiticos sobre instrumentos para avaliagdo da
QV71820 " quanto com aplicagdo em pesquisas com diferentes
populacoes“®!19. Com relagao a SD, tais instrumentos também
sdo utilizados entre nossos pesquisadores®®!", Na literatura
internacional observa-se grande variedade de instrumentos
para avaliacdo da QV, mesmo com relacdo a SD, compostos
por diferentes tipos de questiondrios!!:>>-10.13.16.17)

O objetivo do presente estudo foi avaliar a QV de pais/
cuidadores de criancas e adolescentes com SD e a influéncia
de aspectos sécio-demograficos nos resultados obtidos.

METODOS

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (CEP-
-FMUSP), processo n° 237/10. Todos os sujeitos assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Trata-se de estudo quantitativo de cardter descritivo e
exploratorio. Participaram 31 pais/cuidadores de criangas e
adolescentes com SD, pacientes da institui¢do. Como critérios
de inclusao foram considerados: responsabilidade pelo cuidado
didrio das criancas/adolescentes; idade maxima das criancas/
adolescentes de 15 anos e 11 meses.

Todas as criangas e adolescentes t€ém acompanhamento
médico-clinico, realizado nos locais de preferéncia da familia,
e de audi¢do, realizado na instituicdo.

A partir do proposto por autores®?, foi considerado cui-
dador a pessoa que acompanhava a crianga até o Laboratdrio
de Investigacdo Fonoaudiolégica em Sindromes e Alteracdes
Sensério-Motoras da FMUSP (LIF-SASM), local onde a te-
rapia fonoaudioldgica ocorria, que por sua vez recebia todas
as orientagdes e informacdes pertinentes ao tratamento. Essa
pessoa deveria ser do nicleo familiar restrito da crianga, isto €,
morar com ela e ser responsavel por seus cuidados didrios®.
Fizeram parte, entdo, 22 maes, sete pais e duas avos.

Para fins de comparacao, os pais/cuidadores foram divididos
em trés grupos de acordo com a idade cronoldgica das criancas
e adolescentes: G1, composto por cuidadores de dez criangas
pré-escolares (idades entre 1 ano e 5 anos e 1 1meses, com mé-
dia de 3 anos e 8 meses); G2, composto por cuidadores de 11
criangas em idade escolar (idades entre 6 anos e 10 anos e 11
meses, com média de 8 anos e 5 meses); e G3, composto por
cuidadores de dez pré-adolescentes e adolescentes (idades entre
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11 anos e 15 anos e 11 meses, com média de 12 anos e 8 meses).
Foi aplicado individualmente aos pais/cuidadores o questiondrio
WHOQOL-bref, pela pesquisadora, fonoaudidloga, que nio
tinha contato ou conhecimento prévio a respeito das criancas
e adolescentes, com vistas a evitar possibilidade de influéncia
na obtencdo dos dados. Apesar do WHOQOL-bref ser um ins-
trumento autoaplicdvel, optou-se por realizar a entrevista para
que ndo ocorressem problemas referentes a interpretacdo das
questdes. Caso surgissem dividas por parte dos pais/cuidadores,
era dada explicagdo geral, sem a men¢ao de exemplos.

Para fins de andlise, o estudo respeitou o desenho do instru-
mento''*??, Na andlise estatistica descritiva foi utilizada sintaxe
especifica e com escores transformados de zero a 100. Os
dados referentes ao perfil socio-demografico, considerando-se
a idade dos pais/cuidadores, o grau de instru¢do e o nivel
socioecondmico, foram organizados de acordo com a ABEP
CCEB®™ (Tabela 1).

Para a andlise estatistica foram utilizados os testes ndo pa-
ramétricos de Friedman, Wilcoxon, Correlacido de Spearman e
Kruskal-Wallis. Na complementacao da analise descritiva, foi
utilizada a técnica de Intervalo de Confianca para média. Foi
definido nivel de significancia de 0,05.

RESULTADOS

Quanto as duas perguntas gerais sobre QV, as respostas para
“Como voce avaliaria sua qualidade de vida?” indicaram que,
do total de 31 pais/cuidadores de criancas/adolescentes com
SD, 84% (n=26) a avaliaram como “boa” e os demais, 16%
(n=5), a avaliaram como “nem ruim nem boa”. Em relacdo a
questdo “Quao satisfeito vocé estd com a sua saide?”, 55%
(n=17) dos pais/cuidadores responderam estar “satisfeitos”
e 16% (n=5) disseram se sentir “muito satisfeitos”; por outro
lado, 19% (n=6) se sentiam “insatisfeitos” e 10% (n=3) “nem
insatisfeitos, nem satisfeitos”.

A comparagio entre os dominios do WHOQOL-bref iden-
tificou diferencas entre eles (p<0,001) (Tabela 2).

A comparacao dos valores das medianas e das médias de
cada dominio permite verificar que a distribuicao da amostra é
simétrica, uma vez que esses valores estdo proximos em todos
os dominios. Além disso, o desvio padrao mostra que os dados
s30 homogéneos.

O dominio Meio Ambiente € o que possui a menor média,
com 53,33 = 5,05, o que mostra que este dominio € o mais
afetado.

Tabela 1. Perfil s6cio-demografico de pais/cuidadores de criangas e adolescentes com sindrome de Down (SD)

Escolaridade n (%) Classe econémica n (%) Faixa etaria (anos) n (%)
Nenhuma 1 3) E 0 (0) 20-29 1 (3)
Fundamental incompleto 7 (23) D 1 (3) 30-39 5 (16)
Fundamental completo 4 (13) C 12 (39) 40-49 17 (55)
Médio incompleto 1 (3) B2 10 (33) 50-59 6 (19)
Médio completo 11 (36) B1 5 (16) +60 2 (7)
Superior incompleto 0 (0) A2 3 (9)

Superior completo 7 (22) Al 0 (0)

J Soc Bras Fonoaudiol. 2011;23(4):321-7
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Tabela 2. Comparacao entre os resultados obtidos nos dominios do WHOQOL-bref

WHOQOL-bref Fisico Psicoldgico Relagbes sociais Meio ambiente
Média 65,09 69,89 69,62 53,33
Mediana 67,9 70,8 75,0 56,3

DP 15,31 13,03 16,74 14,34

Q1 57,1 62,5 66,7 45,3

Q3 75,0 79,2 75,0 65,6

n 31 31 31

IC 5,39 4,59 5,89 5,05
Valor de p <0,001*

* Valores significativos (p<0,05) — Teste de Friedman

Legenda: DP = desvio-padrdo; Q1 = 1° quartil; Q3 = 3° quartil; IC = intervalo de confianga

Foi realizada a comparacdo entre os dominios, aos pares
(Tabela 3).

A comparacdo realizada permite observar que o dominio
Meio Ambiente € o que apresenta diferenga estatistica em
relacdo a cada um dos demais.

Foi realizada a correlacdo entre cada um dos dominios e as
varidveis sécio-demograficas (idade dos pais/cuidadores, grau
de instrucao e nivel socioecondmico) (Tabela 4).

Foram encontradas correlagdes positivas estatisticamente
significantes apenas entre o dominio Meio Ambiente e as
varidveis socio-demogréfias “nivel socioecondmico” e “grau
de instrugdo”.

Os grupos foram comparados em relagdo cada dominio
(Tabela 5).

Tabela 3. Comparagao entre os dominios do WHOQOL-bref, aos pares

Fisico Psicolégico  Relacdes sociais
Psicoldgico 0,088
Relagdes sociais 0,171 0,942
Meio ambiente <0,001* <0,001* <0,001*

* Valores significativos (p<0,05) — teste de Wilcoxon

A andlise estatistica mostrou que em todos 0os dominios as
criancas sdo homogéneas quanto aos resultados do WHOQO-
bref.

DISCUSSAO

A proposta de estudo da QV e sua relacido com as ciéncias
da sadde tem se intensificado em anos mais recentes e susci-
tado pesquisas de revisdo conceitual e metodoldgica'**'¥,
mesmo ao se considerar o estado da arte no Brasil”-**??, além
de discussdes e estudos nas mais diversas dreas da satide e
com diferentes populagdes. Os objetivos visam, em sua maior
parte, fornecer melhores condi¢des para o desenvolvimento
dos individuos e maiores facilidades para a realizag@o de tais
metas, sejam funcionais, psicoldgicas, culturais, sociais ou
econémicas(3,5,7,9,1(),16,17.27).

Em trabalhos que estudam esses aspectos e que envolvem
populacdes com alteragdes no desenvolvimento geral'” ou
intelectual inespecifico’®, ou que pertencem ao espectro au-
tistico"®, encontra-se o uso do termo pais e/ou cuidadores de
forma generalizada sem, necessariamente, haver referéncia a
dados que caracterizem cada um desses individuos, ou que

Tabela 4. Correlagao entre resultados do WHOQOL-bref e as variaveis idade, grau de instrugao e nivel socioeconémico

Fisico Psicolégico  Relacdes sociais Meio ambiente Idade Grau de instrugao
Corr 37,1%
Psicolégico
Valor de p 0,040*
Corr 42,6% 34,9%
Relagdes sociais
Valor de p 0,017* 0,054
Corr 59,4% 54,9% 33,3%
Meio ambiente
Valor de p <0,001* 0,001* 0,067
Corr -8,4% 1,8% -3,7% -28,5%
Idade
Valor de p 0,654 0,924 0,844 0,120
Corr 16,4% 22,5% -12,6% 53,9% -45,7%
Grau de instrugao
Valor p 0,379 0,224 0,500 0,002¢ 0,010*
NSE Corr 27,7% 21,2% 15,8% 45,1% -31,4% 65,2%
Valor de p 0,132 0,253 0,396 0,011 0,085 <0,001*

* Valores significativos (p<0,05) — Teste de Correlagéo de Spearman
Legenda: NSE = nivel socioeconémico; Corr = correlagao

J Soc Bras Fonoaudiol. 2011;23(4):321-7



Qualidade de vida e sindrome de Down

325

Tabela 5. Comparacao entre os grupos quanto aos resultados obtidos nos dominios do WHOQOL-bref

Grupo Média Mediana DP Q1 Q3 n IC Valor de p

Grupo 1 63,93 67,9 19,88 62,5 67,9 10 12,32

Fisico Grupo 2 65,58 75,0 15,43 53,6 76,8 11 9,12 0,850
Grupo 3 65,71 67,9 10,94 58,0 741 10 6,78
Grupo 1 71,25 68,8 11,53 63,5 77,1 10 7,15

Psicolégico Grupo 2 65,91 70,8 16,33 56,3 79,2 11 9,65 0,678
Grupo 3 72,92 75,0 10,25 63,5 78,1 10 6,35
Grupo 1 70,83 70,8 11,95 66,7 75,0 10 7,41

Relagdes sociais Grupo 2 68,18 75,0 18,94 66,7 75,0 11 11,19 0,931
Grupo 3 70,00 75,0 19,72 66,7 81,3 10 12,22
Grupo 1 53,13 53,1 14,73 45,3 64,1 10 9,13

Meio ambiente Grupo 2 57,67 62,5 15,08 57,8 65,6 1 8,91 0,208
Grupo 3 48,75 48,4 13,03 38,3 57,8 10 8,07

Teste de Kruskal-Wallis (p<0,05)

Legenda: DP = desvio-padréo; Q1 = 1° quartil; Q3 = 3° quartil; IC = intervalo de confianca

os compare. Em estudos sob o tema da QV realizados com a
SD, autores se propdem a apresentar achados que envolvem
pais/cuidadores e, em geral, sua populacdo € composta, majo-
ritariamente, por maes®>+6819 Em escassos casos, o objetivo
€ estudar o elemento masculino enquanto cuidador, isto €, o
pai"® ou ainda o préprio individuo acometido'!”. No caso
do presente estudo, o alvo foi o cuidador, como definido no
método, em sua maioria também maes, embora tenham feito
parte da populacdo sete pais e duas avos.

Embora a inclusido desses nove cuidadores ndo maes
pudesse trazer alguma interferéncia nos resultados obtidos,
a composicao mista e ndo totalmente controlada do universo
entrevistado pode ser justificada pelo fato de ser a realidade
encontrada no servi¢co em que as criancas e adolescentes em
questdo estavam inseridos. Em ocasides, maes assumem o pa-
pel do provedor econdomico da familia, uma vez que pais, por
diferentes motivos, podem ndo ter atividade econdmica estavel.
O mesmo pode ser considerado em relacdo as avos. A questdo
econdmica como fator de interferéncia na dinimica familiar,
quando se considera a presenca de individuos com SD, € pouco
abordada e analisada de maneira generalizada®'?

Em relacdo a autoavaliagdo da QV (“muito ruim”, “ruim”,
“nem ruim nem boa”, “boa” ou “muito boa”), a maioria dos
pais/cuidadores a avaliou como “boa”. Esse dado € corroborado
por resultados encontrados em outros estudos“® e pode ser
remetido ao dominio Relagdes Sociais. De acordo com alguns
autores*, ideias a respeito de individuos com SD terem com-
portamento ddcil, serem amigdveis e facilmente adaptdveis as
situacdes, conduzem ao favorecimento de atitudes socidveis,
o que facilitaria o convivio social para pais/cuidadores. Esses
mesmos autores referem que, apesar de serem positivas, tais
ideias sdo estereotipadas e ndo correspondem, necessariamente,
a realidade de todos os individuos com SD.

Outra questdo que pode reforcar os achados mencionados,
inclusive corroborar o resultado do escore relativo ao domi-
nio Psicolégico encontrado na presente pesquisa, pode estar
relacionado a chamada “vantagem da SD”. Segundo alguns
estudos®*'9_ os pais de criancas com SD relatam uma maior

recompensa pessoal, melhor qualidade de relacionamento com
os filhos e bem-estar subjetivo quando comparados aos pais de
criangas com outras deficiéncias. H4 estudos que relatam que
pais/cuidadores de criangas com SD, apesar de apresentarem
sinais de estresse, comparativamente a outras patologias esses
sinais s@0 menos intensos e sdo justificados devido fatores
como: possibilidade de acompanhamento do desenvolvimento
das criangas, apesar das dificuldades clinicas e intelectuais;
adaptacao as condicdes das criancas durante o periodo de
desenvolvimento, que € mais lento; por serem, na maioria das
vezes, pais mais velhos, a familia estaria mais adaptada em
sua dindmica-**!7, Outro fator salientado por alguns autores
refere-se a questdo da identificacio da defasagem intelectual.
Segundo esses estudos®'?, o fato de pais saberem que a defa-
sagem cognitiva presente na SD faz parte do fenétipo incorreria
em menor grau de estresse, quando comparados aos pais cujos
filhos apresentam essa caracteristica de forma inespecifica.

Ao se considerar o dominio Fisico, cujo escore obtido foi
mais préximo dos dominios Psicolégico e Relacdes Sociais que
do Meio Ambiente, os dados encontrados foram corroborados
por outros estudos™!'?®. E interessante notar que, tanto na
literatura nacional quanto na internacional, sdo encontradas
poucas andlises a respeito das facetas que compdem esse
dominio, aspecto também salientado em outro estudo®. Nes-
se sentido, a influéncia do estresse em fatores como saude,
energia e fadiga, sono e repouso, capacidade para o trabalho,
dependéncia de tratamentos relacionados aos cuidadores nem
sempre € analisada de forma cuidadosa %19,

Em estudo realizado com maes de individuos com SD, cuja
faixa etdria compreendia desde o nascimento até 25 anos, os
autores® observaram que o maior impacto na satde fisica das
maes estd relacionado ao grau de envolvimento com as tarefas
funcionais didrias realizadas com os filhos. Assim, quanto mais
independentes os filhos se tornam, melhor € a condicdo fisica
apresentada pela mae. Esses autores enfatizam, ainda, que o
impacto da presenca de comportamentos mal adaptados se da
em relacdo a satde psicolégica nas maes, observada do ponto
de vista da presenca de estresse. Outros autores'” apontam

J Soc Bras Fonoaudiol. 2011;23(4):321-7



326

que um fator de importancia para a satdde fisica de maes de
individuos com SD € o otimismo presente em relacdo a boas
expectativas para o desenvolvimento de seus filhos. Como
apontado por alguns autores'>!'%, h4 estreita relagdo entre fa-
tores que compdem os aspectos sociais, psicoldgicos e fisicos
que sdo considerados em estudos relacionados & QV, como
pode ser observado pelos dados obtidos na presente pesquisa.

O dominio Meio Ambiente, que estd relacionado ao lazer,
a0 acesso aos servicos de sadde, transporte e as condi¢des de
moradia, mostrou ter a menor média comparada aos outros
dominios, corroborando estudos tanto com relacdo a SD®,
quanto com mencéo feita a criancas com autismo">. Em tra-
balho de revisao sobre o tema QV, aspectos discutidos também
ressaltam a importancia e a influéncia do meio ambiente nesta
questao). Contudo, ao abordar a mesma populagio estudada
na presente pesquisa, autores encontraram o dominio Meio
Ambiente com a segunda média mais baixa entre todos, sendo
suplantado pelo dominio Psicolgico®. Em estudo cujo foco
estava direcionado ao lazer, os autores' enfatizaram a impor-
tancia de sua ocorréncia para pais/cuidadores de individuos com
SD como meio de redugao de estresse e aumento de bem-estar
fisico e emocional, além de favorecer relacionamentos sociais
e harmonizacao familiar. Essa questdo pode ser considerada de
dificil realizacdo tanto por dados obtidos na presente pesquisa
quanto em outros estudos®'?,

A correlacdo encontrada para o dominio Meio Ambiente
indica que este dominio estd relacionado principalmente ao
nivel socioecondmico e ao grau de instrugdo dos pais/cuida-
dores. Esse resultado corrobora achados de outros estudos que
apontam que a desvantagem socioecondmica e cultural pode
interferir nos niveis de estresse dos pais/cuidadores e estd
relacionada a um pior relacionamento entre pais e filhos®??.
Autores ressaltam, também, que o nivel de instrucio dos cui-
dadores (principalmente das maes) e as perspectivas culturais
(referentes ao casal) estdo relacionados ao grau de otimismo
com o qual desenvolvem suas vidas!'*!"!9,

Os dados referentes a idade dos pais/cuidadores e os do-
minios ndo apresentaram correlagdo estatistica na presente
pesquisa. Em estudos relacionados a esse fato, autores®!'?
observaram que a idade, em geral com referéncia as maes,
pode ser considerada fator positivo tanto na relacio entre pais/
cuidadores e individuos com SD, quanto no favorecimento da
QV. Em geral, as maes s2o mais velhas e se encontram em fase
de vida mais madura. Infelizmente, os dados dispostos pela
presente pesquisa ndo permitem a realizacdo de andlise nesse
sentido, embora seja importante considerar o conhecimento
desses comentarios.

Na presente pesquisa optou-se por comparar, também, os
dominios em fun¢@o das idades das criangas e adolescentes,
com o objetivo de verificar possiveis diferencas nos resultados,
como € apontado em alguns estudos'*!%1”, Nao houve diferenca
entre os grupos, indicando homogeneidade na populacdo estu-
dada. Por outro lado, como esses mesmos autores observaram,
aaplicagdo do questiondrio € feita a pais/cuidadores ou a outros
profissionais, que podem considerar outras varidveis como
sendo mais importantes, como a presencga de comportamentos
mal-adaptados, principalmente.
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Em revisdo acerca de pesquisas sobre QV em satde rea-
lizadas no estado de Sdo Paulo, autores®” apontam, além da
existéncia de duas formas de mensuragao, especifica e genérica,
aimportancia dada a esse tipo de pesquisa para nossa realidade.
Indicam a utilizagdo do WHOQOL que, como um instrumento
genérico, engloba aspectos importantes relacionados a satide e
refletem a influéncia ou o impacto da existéncia de uma doenca
na vida do individuo ou de sua familia. Nesse sentido, outros
estudos®711115:2022.23.27) " tanto na literatura nacional quanto in-
ternacional envolvendo diferentes patologias, concordam com
tal comentério e mencionam que 0 WHOQOL-bref possui as
caracteristicas psicométricas adequadas para avaliacido da QV.
Na presente pesquisa, as diferengas entre os dominios obtidos
corroboram tais achados.

Estudo realizado® com o objetivo de validar a utilizagio
da forma abreviada do instrumento comprovou sua efetividade,
embora tenha apontado que a correlacio para o dominio Rela-
¢des Sociais ndo seja tdo alta quanto para os demais dominios.
Em relag@o a aplicagdo do questiondrio e aos comentdrios
encontrados nos estudos acima mencionados, uma pesquisa®?
chama a atencao dos pesquisadores para a utilizacdo de questdes
curtas, com linguagem simples e acessivel aos participantes.

A realizagdo do presente estudo traz algumas consideragdes
importantes a serem mencionadas. Uma delas diz respeito a
contribui¢do na compreensdo de efeitos na QV de pais/cui-
dadores de criangas e adolescentes com SD e sua influéncia
na proposi¢do de intervencdo terapéutica. A outra se refere
a algumas limitagdes que devem ser consideradas, como o
nimero de participantes, que restringe a generalizacdo dos
achados. Nesse sentido, seria interessante a realizacdo de
estudo longitudinal, que permitisse acompanhar a evolucdo
das observacdes fornecidas pelos pais/cuidadores e verificar
possiveis modificagdes nos aspectos relacionados ao dominio
Meio Ambiente e influéncias dos dados sécio-demogréficos.

Merece referéncia, ainda, o fato de que os dados apresentados
nesta pesquisa ndo foram comparados a dados obtidos com popu-
lacdo de pais/cuidadores de criancas e adolescentes sem queixas
de desenvolvimento. Tal compara¢@o poderia acrescentar obser-
vagoes interessantes de serem estudadas. Na literatura, quando
abordada a questdo da QV, mesmo que avaliada por diferentes
instrumentos, sdo encontrados estudos em que a comparacio €
feita entre grupos de individuos com diferentes patologias®>'%16),
ou que ndo utilizam esse desenho metodolégico®'*'>17. O mes-
mo foi observado com relagdo ao tema quando dirigido a SD e
a utilizagdo do WHOQOL-bref “311,

Nao se deve negar a importincia do WHOQOL-bref como
instrumento de medida de QV e de fornecimento de informa-
¢oes a respeito do individuo, ou grupo de individuos, que serao
dteis para melhor adequagdo de um processo terapéutico, nem
tampouco desconsiderar a importancia de fatores intrinsecos e
extrinsecos ao individuo, que podem ter influéncia na obtengao
de dados e em sua andlise. Muitos estudos” 27 ressaltam
tal questao.

CONCLUSAO

Os dados obtidos apontam que a populagdo estudada
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avalia sua QV como “boa” e estd “satisfeita” com sua satde.
O dominio Meio Ambiente e as varidveis sécio-demograficas
“grau de instruc¢do” e “nivel socioecondmico” sdo 0s aspectos
que influenciam sua QV.
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