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RESUMO

REZENDE, L. K. Desempenho funcional na Sindrome de Down: relagdes com o suporte
social e qualidade de vida de seus cuidadores. Tese de Doutorado, Sdo Paulo,
Universidade Presbiteriana Mackenzie, 2013.

Criancas com sindrome de Down (SD) apresentam disfun¢Bes neuro-sensorio-motoras
que limitam sua funcionalidade e participacédo social. O objetivo do estudo foi investigar
as relagOes entre 0 desempenho funcional de criangas com SD e a percepcao do suporte
social, qualidade de vida e nivel socioeconémico de seus cuidadores. Cinquenta
cuidadores de ambos 0s géneros, cuidadores de criancas com SD, com idade entre seis
meses e sete anos e meio, foram divididos em dois subgrupos homogéneos pelas idades
de 6 meses a 4 anos (n=24) e maiores de 4 anos a 7 anos e meio (n=26), frequentadores
regulares de instituicdes especializadas. Os instrumentos utilizados foram WHOQOL
Bref, Escala de suporte social, Inventario de avaliagdo PEDI, Questionario de nivel
socioecondémico (ABEP) e Questionario de identificacdo do participante. Os resultados
demonstraram que o desempenho funcional de criangas com SD referentes as habilidades
funcionais e assisténcia do cuidador foram diferentes para as diferentes faixas(grupos)
etarios. Existe correlacdo de fraca a moderada entre os escores de qualidade de vida e
suporte social. E possivel visualizar uma leve tendéncia de maiores valores do escore de
qualidade de vida para maiores valores de suporte social. Para identificar a existéncia de
suporte social entre os cuidadores de criancas com SD, fizemos uma anélise da relacédo
entre 0 numero de pessoas suportivas e suporte social percebido e notamos que existe
uma correlacdo entre fraca e moderada entre as duas variaveis. Com relagdo ao numero
de pessoas tidas como suportivas, para 0 grupo estudado os cuidadores em sua maioria
ndo percebem as pessoas tidas como suportivas. Observamos que em relagdo ao nivel de
satisfacdo com o suporte social, os cuidadores em sua maioria estdo insatisfeitos com o
suporte social recebido. Para os indicadores dos dominios que compdem o indice de
qualidade de vida, a correlacdo mais elevada encontrada foi entre o dominio social e o
psicolégico do indicador de qualidade de vida. Observou-se correlacdo negativa entre a
maioria dos indicadores de qualidade de vida e o nivel socioeconébmico e grau de
instrugdo, ou seja, pode ser dito que foi notada uma qualidade de vida inferior para piores
niveis socioecondmicos principalmente considerando-se o dominio ambiental. Observou-
se que nos niveis socioecondmicos piores o grau de instrugdo € menor. Conclui-se que
trabalhos que identifiquem formas de intervencdo que favorecam o suporte social para as
familias que tenham filhos com SD devem ser alvo de investigaces futuras partindo da
premissa que o suporte social, integra as politicas publicas referentes a educacao
inclusiva.

Palavras-chaves: desempenho funcional, sindrome de Down, suporte social, cuidadores,
qualidade de vida.



ABSTRACT

REZENDE, L. K. Functional performance in Down’s syndrome: relationships with the
social support and quality of life of its caregivers. Doctoral Thesis, Sdo Paulo, The
Mackenzie Presbyterian University, 2013.

Children with Down syndrome (DS) have neuro-sensory-motor dysfunctions that limit its
functionality and social participation. The objective of this study was to investigate the
relationships between the functional performance of children with SD and the perception
of social support, quality of life and socio-economic level of their caretakers. Fifty
caregivers of both genders, caregivers of children with SD, aged between six months and
seven and a half years, were divided into two homogeneous sub-groups through the ages
of 6 months to 4 years (n24) and over 4 years to 7 and a half years (n26), regular goers of
specialized institutions. The instruments used were WHOQOL Brefs, social support Scale
evaluation Inventory PEDI, socioeconomic level survey (ABEP) and identification of the
survey participant. The results showed that the functional performance of children with
functional skills regarding SD and caregiver assistance were different for the different
tracks (groups). There is weak to moderate correlation between the scores of quality of
life and social support. You can show a slight tendency to higher values of quality of life
score for more social support values. To identify the existence of social support among
caregivers of children with SD, did an analysis of the relationship between the number of
people suportivas and perceived social support and we note that there is a correlation
between weak and moderate between the two variables. With respect to the number of
people believed to be suportivas, for the studied group caregivers mostly don't realize
people thought to be suportivas. We observed that in relation to the level of satisfaction
with social support, caregivers are mostly dissatisfied with the social support received.
For indicators of domains that make up the index of quality of life, the highest correlation
was found between the social and the psychological quality of life indicator. Negative
correlation was observed between most of the indicators of quality of life and the socio-
economic level and level of education, that is, it can be said that it was noted a lower
quality of life for the worst socio-economic levels mainly considering the environmental
domain. It was observed that in the worst socio-economic levels the level of education is
less. It is concluded that works that identify forms of intervention that favour the social
support for families who have children with SD should be the target of future
investigations based on the premise that the social support, integrates public policies
relating to inclusive education.

Keywords: functional performance, Down syndrome, social support, caregivers, quality
of life.
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APRESENTACAO

Conclui meu Mestrado em Promog&o de Saude pela Universidade de Franca em 2006,
estudando o suporte social de idosos com insuficiéncia cardiaca. Meu interesse centrou-se em
estudar a natureza dos apoios recebidos por esses pacientes apos alta hospitalar. Buscando
aprimorar meus conhecimentos na &rea do suporte social e sendo nascida numa familia que
possui um membro com deficiéncia auditiva, encontrei na Universidade Presbiteriana
Mackenzie um programa doutoral em disturbios do desenvolvimento cuja linha de pesquisa
fazia um elo perfeito entre os estudos teoricos e praticos sobre o sujeito com disturbios do
desenvolvimento: implicagdes pessoais e sociais. Gragas a Deus, fui aprovada em 2010 como
aluna regular do programa de doutorado em disturbios do desenvolvimento com o projeto:
“Desempenho funcional de criancas com sindrome de Down: relagcbes com o suporte social e a
qualidade de vida de seus cuidadores”. Como fui extremamente feliz na escolha de meu tema e
no desenvolvimento de minha Tese quero compartilhar com os leitores, minha experiéncia
gratificante nas instituicdes de educacéo especial onde coletei meus dados de pesquisa.

Este breve relato de experiéncia faz parte de minha pesquisa de campo. O estudo foi
realizado em instituicbes de educacdo especial no Sul do Estado de Minas Gerais nas cidades
de Itajubd, Caxambu, Pouso Alegre, Pocos de Caldas, Santa Rita do Sapucai, Trés Coracdes,
Campanha, Ouro Fino e Lambari. A coleta de dados foi realizada nas proprias instituigdes.
Inicialmente foi feita uma listagem das cidades e pesquisadas no Google os telefones das
instituicbes. Foi feito contato com a Diretora de cada instituicio que promovia o
encaminhamento para a Assistente Social. Esta profissional que fazia o levantamento dos
possiveis participantes da pesquisa. Posteriormente ao levantamento, obtinha-se das Diretoras
0 aval para coletar na instituicdo. Novo contato com as Assistentes Sociais que marcava dia e
hora para a coleta naquela instituicdo de acordo com a disponibilidade dos cuidadores.

Minha estada e acolhida nas instituicdes foi 6tima. Era recebida com muito respeito e
consideragdo e apresentava as institui¢ces o termo de consentimento ap0s a leitura da carta de
informacdo. Creio que minha postura profissional e a excelente credibilidade que possui a
Universidade Presbiteriana Mackenzie foram um diferencial para o sucesso de minha coleta
junto as Instituicdes. Como j& havia marcado dia e hora antecipadamente com os cuidadores, 0
momento da coleta transcorreu de maneira natural e espontanea, levando aproximadamente 1
hora e meia com cada cuidador. Tive o cuidado de fazer as pastas de cores variadas para cada
cidade que coletei: Itajuba (azul escuro), Caxambu (vermelho), Pouso Alegre (preto), Pocos de

Caldas (verde), Santa Rita do Sapucai (amarelo), Trés Coracdes (abdbora), Campanha (branco),
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Ouro Fino (azul claro) e Lambari (rosa). Cada instituicdo possui suas peculiaridades, contarei
um pouquinho de cada uma.

Na APAE de Itajuba, ndo tinha um lugar especifico para coletar. O diferencial da APAE
de Itajuba € a casa das mées, um local onde as mesmas fazem artesanato, assistem televisdo e
trocam informac6es. Apesar de bem pequena e dos poucos cuidadores que coletei na APAE de
Caxambu, percebi um acolhimento, respeito e uma admiracdo por mim incriveis. O tempo todo
fui tratada como Doutora (sem sé-lo ainda). Para minha coleta de dados disponibilizaram uma
sala individual com computador. Recebi um presente lindo, feito pelas criancas, 0 que me
deixou emocionada e lisonjeada. Foi onde coletei uma avé como cuidadora.

Observei na APAE de Pouso Alegre a presenga constante de Deus nas rezas antes das
refeicbes dos alunos. Fui convidada para almocar todos os dias de coleta com eles. Presenca de
um pai como cuidador. Na APAE de Pocos de Caldas participei como convidada do Dia
Internacional da sindrome de Down. Ouvi uma palestra de um rapaz de 18 anos com sindrome
de Down onde o mesmo explanou como é o seu dia-a-dia. Esse rapaz trabalha num
supermercado da cidade, pega o Onibus sozinho para casa, utiliza bem seu celular, vai a
academia e perguntado sobre o destino que da ao seu salario, ele respondeu gque ajuda em casa
e ainda d& um dinheirinho para o irméo mais novo.

Na APAE de Santa Rita do Sapucai, lanchei com as criancas e disponibilizaram uma
sala individual para a coleta. Em Trés Corac0es fiz todas as refeicdes com os profissionais da
APAE e disponibilizaram uma sala individual para coleta. A APAE de Campanha me
surpreendeu, pois na hora da minha chegada, fui recebida por um coro de criancas que me
aguardavam cantando lindamente para mim. Fiquei extasiada com o carinho deles. Depois
fizeram pudim de p&o para meu lanche. Conheci todos os ambientes da APAE de Campanha e
me presentearam com uma lembrancinha linda feita pelas criancas.

Em Ouro Fino, fui recebida por varios profissionais que queriam trocar informacdes
sobre meu Doutorado. Inclusive conversei um bom tempo com a supervisora, que falou muito
sobre inclusdo. Das APAEs por mim visitadas, as mais desenvolvidas em termos de
infraestrutura foram as APAES de Itajuba, Pouso Alegre e Pocos de Caldas. Na APAE de Trés
Corac0des pude observar um alto grau de comprometimento intelectual e cognitivo das criancas
no geral. Todas as instituicdes possuem oficinas profissionalizantes como cozinha industrial,
oficina da beleza, sorvete, com intuito de preparar as criangas com necessidades especiais para
0 mercado de trabalho.

Minha pesquisa de campo foi enriquecedora, aprendi a enxergar com 0s olhos dos

outros, a ver além das aparéncias e sentir o verdadeiro amor pelos nossos semelhantes.
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1. INTRODUCAO

Os profissionais de saude atuantes na area clinica necessitam ampliar a compreenséo
cientifica de fendmenos acerca da vida e de condi¢des adversas que podem surgir no decorrer
de sua existéncia. Em funcéo dessa busca, que remete ao trabalho interdisciplinar, ele deve
assumir o papel de um clinico-investigador, partindo da premissa de que seus pacientes detém
experiéncias de vida e informacdes especificas que o ajudardo a compreender profundamente
os diversos problemas de saude e de vida que poderdo surgir diante de adventos em sua
trajetoria (FONTANELLA; CAMPOS; TURATO, 2006).

Frequentemente, profissionais das &reas de Educacdo e Saude possuem duvidas
relativamente ao comportamento motor de populacOes especiais. Desta forma, surge a
necessidade de uma melhor fundamentacgéo teodrica sobre as capacidades e limitacdes motoras
do individuo com necessidades especiais, bem como a necessidade de diminuir a distancia entre
a teoria e a pratica (VASCONCELOS et al., 2010).

As criangas que necessitam de cuidados especiais sdo aquelas que apresentam
disfuncdes neuro-sensdrio-motoras congénitas ou adquiridas muito precocemente em seu
desenvolvimento (PAVAO; SILVA; ROCHA, 2011).

Para 0 mesmo autor, sdo criangas que apresentam prejuizos motores, comportamentais
e de aprendizado, que limitam sua participacéo social no meio em que vivem e seu desempenho
funcional na realizagdo de atividades de vida diaria (AVD) tornando-as pouco funcionais e
dependentes de cuidados especificos.

Este desempenho funcional é influenciado reciprocamente pelas caracteristicas
pessoais, intrinsecas da crianga, pelas caracteristicas do ambiente no qual elas se encontram e
pelas demandas das tarefas propostas tais como alimentar-se, vestir-se, tomar banho e
transportar-se (PAVAO; SILVA; ROCHA, 2011).

Recentemente tem-se assistido a mudancas significativas no interesse pelas populagdes
especiais, desde as primeiras idades, as criangas com deficiéncia comegam a ser integradas na
sociedade, incluidas no sistema regular de ensino. Igualmente verificam-se o aumento de
servicos especializados para estas pessoas, a criacdo de politicas e incentivos de promocao ao
trabalho laboral e melhor acesso as atividades desportivas (SOUZA, 2009).

O desenvolvimento atipico dessa populagao suscitou e continua a suscitar o interesse da
comunidade cientifica, das diversas areas do conhecimento, com o proposito de conhecer e
compreender um pouco mais acerca das suas capacidades intelectuais, motoras, pessoais,

sociais e relacionais, desmistificando as ideias errbneas sobre a deficiéncia, incluindo a
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Deficiéncia Intelectual (DI) e Sindrome de Down (SD) (SOUZA, 2009).

Para Wehmeyer et al. (2008), o conceito de DI surgiu em 1992, com a terminologia
American Association of Mental Retardation (AAMR), agora denominada American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD). Esta denominacgéo passa
a considerar a interacdo dindmica existentes entre as capacidades funcionais do individuo e o
meio social no qual esta inserido (PAN, 2010).

O modelo proposto é que a deficiéncia se manifesta como um estado de funcionamento
que existia dentro da adequacéo entre as capacidades da pessoa, as limita¢fes e 0 contexto nas
quais as pessoas viviam. Como tal, a Comisséo foi reconhecendo que a DI envolve limitagOes
no funcionamento humano (WEHMEYER et al., 2008).

A DI é compreendida como a adequacdo entre as capacidades da pessoa e 0 contexto no
qual a pessoa vive. O retardo mental é referido como uma condicdo interna para a pessoa
(lentiddo de mente); ja a DI refere-se a um estado de funcionamento, ndo é uma condicéo (PAN,
2010).

Madeira et al. (1989), ofereceram uma extensdo do modelo médico apresentando um
modelo multidimensional de funcionamento humano na Classificacdo Internacional das
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (ICIDH). Dentro desta perspectiva, funcionamento
humano se refere a todas as atividades da vida de uma pessoa.

A ICIDH (WORLD HEALTH ORGANIZAGCAO, 1980) traz como perspectiva e
descreve o impacto de uma condicdo de saude ou patologia sobre o funcionamento humano
como: (a) a exteriorizacdo de uma patologia na anatomia do corpo e funcBes (por exemplo,
como referentes a deficiéncia intelectual, sistema nervoso central e inteligéncia), (b)
objetivando a patologia expressa nas atividades da pessoa (por exemplo, habilidades de
comportamento adaptativo) e (c) consequéncias sociais da patologia (por exemplo, participacdo
nos dominios da vida social). Mais tarde, reconheceu-se que, além do impacto dos fatores de
condicdo de salde, fatores contextuais sdo fundamentais para a compreenséao do funcionamento
humano. Fatores contextuais sdo compostos por fatores ambientais e pessoais. Também foi
compreendido que limitagdes no funcionamento humano ndo sdo necessariamente lineares,
causais ou consequéncias de uma patologia, mas deve ser concebida como varios processos
interativos onde cada fator pode influenciar as dimens6es do funcionamento e outros fatores,
direta ou indiretamente. Adicionando fatores ambiental e fatores pessoais, um amplo modelo
descritivo do funcionamento humano foi criado na sucessora da ICIDH, a Classificacdo
Internacional de Funcionamento, Incapacidade e Saude — CIF (Organiza¢do Mundial da Satude
- OMS, 2003; WEHMEYER et al., 2008).
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A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)
desenvolvida pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2003), destaca a relacdo entre a
deficiéncia apresentada pela crianca e 0 ambiente em que ela se encontra, demonstrando que as
caracteristicas deste podem atuar tanto como facilitadoras, quanto como limitadoras da
funcionalidade na crianca. Esta relacdo faz com que estas criangas tenham capacidades
particulares em cada area do desenvolvimento, gerando uma demanda também particular no
que se refere ao seu manuseio, ou seja, as formas mais adequadas de conducgédo da crianca em
seu cuidado diério (FINNIE, 2001; PAVAOQ; SILVA; ROCHA, 2011).

Consistente com o modelo ICF (WORLD HEALTH ORGANIZACAO, 2001), o
funcionamento humano é um termo guarda-chuva para todas as atividades de vida de um
individuo e engloba fungdes, pessoas, estruturas do corpo, atividades e participacdo. Limitacdes
no funcionamento sdo rotulados de uma deficiéncia que pode resultar de problema(s) em
funcdes e estruturas do corpo e atividades pessoais. Para fins de entendimento que DI refere-
se, para os dominios do ICF fungdes do corpo (funcionamento intelectual deficiente) e
atividades (limitacGes no comportamento adaptativo) sendo importantes porque eles se referem
aos critérios diagndsticos especificados na definicdo operacional de DI. Wehmeyer et al.
(2008), cita as dimensdes como:

Dimensdo 1: Habilidades intelectuais. Inteligéncia é uma capacidade mental geral.
Inclui raciocinio, planejamento, resolver problemas, pensar abstratamente, compreender ideias
complexas, aprender rapido, e aprender com a experiéncia. Como refletido nesta definicéo, a
inteligéncia ndo é apenas aprendizagem de livro, uma estreita habilidade académica, ou
capacidade de fazer o teste. Em vez disso, a inteligéncia reflete uma capacidade mais ampla e
mais profunda para compreender nosso ambiente fazendo o sentido das coisas, para descobrir
o0 que fazer. Assim, o conceito de inteligéncia representa uma tentativa de esclarecer, organizar
e explicar o fato de que individuos diferem em sua capacidade de compreender ideias
complexas, para se adaptar efetivamente para seus ambientes, de aprender com a experiéncia,
para se envolver em varias formas de raciocinio, e superar obstaculos por pensar e se comunicar.

Dimens&o 2: Comportamento adaptativo. E a colecdo conceitual, social e de habilidades
praticas que as pessoas aprendem a funcionar em seu quotidiano. O conceito do comportamento
adaptativo (expressos no conceitual, social e habilidades praticas adaptativas) ¢ uma
continuacdo da atencdo historica dada a comportamento adaptavel no diagnéstico de DI e
retardo mental. O conceito de competéncias adaptativas implica uma matriz de competéncias e
fornece a base para dois pontos chaves: (a) limitagdes de habilidade adaptativa frequentemente

coexistem com pontos fortes em outras areas de habilidades adaptativas e (b) uma pessoa com
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pontos fortes e limitagdes nas habilidades adaptativas devem ser documentadas no contexto da
comunidade e ambientes culturais tipicos de idade da pessoa e sua necessidade individual de
apoio.

Dimensdo 3: Saude. A Organizacdo Mundial de Saude definiu a salde como um
completo bem-estar fisico, mental e social. Saide € um componente de uma compreensao
integrada de funcionamento individual, porque a satde é uma condi¢do de um individuo que
pode afetar seu funcionamento diretamente ou indiretamente em cada um ou em todas as outras
quatro dimensdes. Problemas de estado de salde sdo lesdes, doencgas ou distdrbios e séo
classificados na Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e problemas de salde
relacionados (OMS, 2000).

Dimens&o 4: Participacdo. E o desempenho das pessoas em atividades sociais reais das
esferas da vida e esta relacionada com o funcionamento do individuo na sociedade. Refere-se a
funcdes e interagdes nas areas da vida de casa, trabalho, educacéo, lazer, espiritual, atividades
culturais. Participacdo também inclui papeis sociais que sdo atividades validas considerado
normativo para um grupo etario especifico. Participacdo reflete-se melhor na observacéo direta
de engajamento e o grau de envolvimento em atividades diarias.

Dimensdo 5: Contexto. Fatores contextuais incluem fatores ambientais e fatores
pessoais que representam o contexto completo de uma vida do individuo. Eles podem ter um
impacto no funcionamento do individuo e precisam ser considerados na avaliagdo do
funcionamento humano.

* Fatores ambientais compdem o fisico, social, ambiente, atitude em que as pessoas
vivem e conduzem suas vidas. Fatores ambientais as vezes agem como facilitadores quando,
em interacdo com fatores pessoais, contribuem para a realizagcdo do comportamento adaptado.
Por exemplo, atitudes positivas dos funcionarios e acessibilidade como rampas atuam como
facilitadores, quando contribuem para uma comportamento adaptado ao trabalho. Por outro néo,
a auséncia de tais facilitadores ou presenca de outros fatores ambientais, tais como atitudes
negativas ou edificios inacessiveis, pode prejudicar a realizacdo de comportamentos adaptados,
tais como a maneira de trabalhar. Nestas circunstancias, fatores ambientais sdo referidos como
barreiras.

» Fatores pessoais sdo caracteristicas de uma pessoa tais como sexo, raga, idade,
motivacao, estilo de vida, habitos, educacao, fundo social, educacéo, profissdo passada e atual,
experiéncias nos ultimos eventos de vida e eventos simultaneos, personagem, estilo, ativos
psicolégicos individuais e outras caracteristicas, que podem desempenhar um papel na

incapacidade em qualquer nivel. Eles sdo compostos de caracteristicas das pessoas que nédo
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fazem parte de um estado de satde ou de doenca.

Dimens&o 6: Suporte. Funcionamento humano é geralmente reforcada através do uso de
suportes individualizados, que sdo definidos como recursos e estratégias que visam promover
o desenvolvimento, educacdo, interesses, e melhorar o bem-estar pessoal de uma pessoa e 0
funcionamento individual. Servigcos sdo um tipo do apoio prestado por profissionais
(LUCKASSON et al., 2002; WEHMEYER et al., 2008).

Marvin tem trés temas centrais para a compreensdo do uso atual dos suportes
(LUCKASSON et al., 2002): (a) valoriza 0 ambiente, circunstancias, ou perspectiva, dentro dos
quais o comportamento ocorre; (b) valoriza a realidade que esta em curso e a mudanca envolve
0 ambiente sendo transformado por seus membros, e (c) a pessoa desempenha um papel ativo
em seu desenvolvimento e funcionamento. Estes trés temas sdo evidentes nas bases ecologicas
e igualitaria dos suportes ( WEHMEYER et al., 2008).

A base ecoldgica dos suportes. Ha& clara prova de que o funcionamento humano é
facilitado pela congruéncia entre os individuos e seus ambientes. Facilitar tal congruéncia
envolve determinar o perfil e intensidade dos apoios necessarios para uma determinada pessoa
e fornecendo o suporte necessario para melhorar o funcionamento humano. Este modelo social—
ecoldgico é consistente com o conceito atual de DI que exibe 0 processo incapacitante como
uma relagéo entre a patologia, deficiéncias e meio ambiente (LUCKASSON et al., 2002; OMS,
2003; WEHMEYER et al., 2008).

A base igualitaria dos suportes. Igualitarismo é a crenca na igualdade humana,
especialmente com respeito aos direitos sociais, politicos e econdmicos. Desde que na década
de 1960, o movimento igualitario surgiu a partir de ambas perspectivas: juridica e de servigo de
entrega. Legalmente, pessoas com DI tém o direito de educacgdo publica gratuita e adequada,
servicos especializados e discriminacdo unicamente com base na sua deficiéncia. Por meio de
programacdo, o movimento igualitario reflete-se na pessoa, centrado no planejamento,
autodefesa, capacitacdo de pessoal, e dando énfase aos resultados. O resultado liquido destas
tendéncias tem sido a de salientar o papel que os suportes adequados desempenham na melhoria
do funcionamento humano (WEHMEYER et al., 2008).

A adocéo do termo DI implica uma compreensdo consistente da deficiéncia com uma
base ecoldgica e uma perspectiva multidimensional e requer que a sociedade responda com
intervencdes que foquem nos pontos fortes individuais e que enfatizem o papel dos suportes
para melhorar o funcionamento humano. Reconhece que a manifestacdo da DI envolve o
engajamento entre a habilidade intelectual, comportamento adaptativo, salde, participacdo,
contexto e suporte individualizado (WEHMEYER et al., 2008).
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Cabe-se destacar que a Convengdo Internacional sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia referendada pelo governo brasileiro por meio do decreto 6949/2009 tambem utiliza
0 conceito de DI; bem como a Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da
Educacdo Inclusiva, que direciona suas acfes para o atendimento as especificidades desses
alunos no processo educacional e, no ambito de uma atuagdo mais ampla na escola, orienta a
organizacéo de redes de apoio, a formagéo continuada, a identificagdo de recursos, servigos e 0
desenvolvimento de préaticas colaborativas.

A DI surge num continuo em que os individuos apresentam um conjunto de
caracteristicas comuns, enquadradas no baixo desempenho nos testes psicoldgicos, nas
dificuldades de aprendizagem escolar, nas reac@es imaturas aos estimulos ambientais e no
desempenho social abaixo da média (ALONSO; BERMEJO, 2001; COELHO; COELHO,
2001).

Estas caracteristicas refletem-se nas dificuldades de adaptacdo destes sujeitos face as
exigéncias normais da vida social e cultural, e na realizacdo satisfatoria dos critérios esperados
para sua faixa etaria (COELHO; COELHO, 2001). Normalmente, é na relacdo com o meio
ambiente que essas dificuldades se manifestam, no entanto, dentro da propria DI, estes
individuos apresentam caracteristicas e comportamentos diferentes, consoante o grau da
deficiéncia e a capacidade adaptativa (ALBUQUERQUE, 2000; ALONSO; BERMEJO, 2001;
SANTOS; MORATO, 2002).

Ao completar dois anos de idade, criangas com desenvolvimento tipico sdo capazes de
realizar aces manuais maduras e funcionais, demonstrando planejamento antecipado dos
movimentos, uso coordenado das duas méaos e selecdo de padrfes de apreensao adequados as
caracteristicas dos objetos durante a realizacdo de atividades motoras finas' (COPPEDE et al.,
2012).

O comportamento motor de criancas com deficiéncia tem sido objeto de estudo em
diversas areas, tendo como objetivo comum promover a independéncia desses individuos na
realizacdo de movimentos funcionais (VASCONCELOS et al., 2010).

Posto isto, parece importante referir que as primeiras evidéncias de um desenvolvimento
mental normal ndo sdo mais que manifestacfes motoras, pois durante toda a primeira infancia,
até aos trés anos, a inteligéncia e a motricidade tornam-se dissociadas, reaparecendo a sua
simbiose nos casos de deficiéncia. Desta forma, este paralelismo psicomotor revela que um
guociente intelectual diminuido corresponde a um comportamento motor também deficiente
(VASCONCELOS et al., 2010).

A SD se manifesta com um atraso no desenvolvimento global do individuo afetado,
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tanto nas fungdes motoras como nas mentais, conforme afirmam Batista et al. (1990). 0 grau de
comprometimento é bastante variavel de pessoa para pessoa, assim como o de desempenho. A
medida que as faculdades mentais vao assumindo importancia na realizacdo das atividades,
comecam a surgir maiores dificuldades (LEFEVRE, 1981). Estudos revelam que todos as
pessoas com sindrome de Down apresentam retardo mental, sendo a maioria entre 0s graus
leves e moderado (PUESCHEL, 1993; SIGAUD; REIS, 1999).

Autores como Gimenez e Manoel (2005) afirmam que o papel do comportamento
diferente, muitas vezes identificado por alta variabilidade, ndo pode ser esquecido, obrigando a
que a metodologia dos estudos sobre o comportamento de individuos com deficiéncia deva
possibilitar um retrato mais adequado sobre as reais possibilidades de resposta diante das
imposicdes do ambiente (VASCONCELOS et al., 2010).

Em se tratando do nascimento de uma crianca com deficiéncia, 0 momento é de grande
impacto para o casal, causando uma desestruturagdo e interrupcao (em alguns casos de forma
traumatica) na estabilidade familiar (DESSEN; SILVA, 2000).

A familia é a matriz de identidade do ser humano, e pode ser apontada como principal
instituicdo socializadora. O individuo adquire suas primeiras e fundamentais experiéncias de
vida em sua interacdo com os pais; esse modelo de relacionamento primeiro sera transferido
para os demais relacionamentos conquistados durante a vida. Desempenha um papel
fundamental de protecdo, afeicdo, como provedora e cuidadora, além de ser responsavel por
oferecer as primeiras relacdes estaveis e de confianca, que se reflete no sistema de valores e
crencas do individuo (ALONSO et al., 2010).

Para 0 mesmo autor, a familia se mostra como um importante provedor de suporte
também no ambito da salde geral. Xiaolian et al. (2002) relataram a importancia do suporte
familiar nos comportamentos de autocuidado em pacientes cronicos, com melhora da
motivacao relacionada a saude. Para Campos (2004), a percepc¢ao da pessoa que recebe 0 apoio
da familia e o considera satisfatdrio, se configura no principal efeito do suporte, pois ao se sentir
amado, valorizado, compreendido, cuidado e protegido, o individuo torna-se mais resistente
para enfrentar o ambiente, trazendo consequéncias positivas para seu bem-estar.

Sdo inimeras as dificuldades enfrentadas pelas familias. Negrin e Cristante (1996);
Glidden e Floyd (1997) concluiram que as mées de criangas com deficiéncia apresentaram uma
maior tendéncia a depressdo do que 0s pais, 0 que sugere que estes ndo experienciam a
depressédo ou a experienciam de forma mais branda do que as maes.

Para Matsukura et al. (2007), a maioria dos estudos conta com as maes como

informantes. Um dos argumentos para a utilizacdo do relato das mées como representante do
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sistema familiar € que o papel de principal cuidador € realizado pela mée, o que implica a
responsabilidade préatica de viabilizar os tratamentos necessarios para a crianga e dedicar maior
tempo aos cuidados.

Essa divisdo de trabalho tem sido o caminho desde os anos 60 e mudancas nao foram
encontradas quando as mulheres entraram na forca de trabalho. Ressaltam ainda que sdo as
mdes que fazem acomodagfes em termos de papéis e tempo utilizado destinado a cumprir as
responsabilidades associadas com cuidado da crianca com necessidades especiais
(MATSUKURA et al., 2007).

O cuidado é considerado um fendmeno existencial, fazendo parte do ser, e como
condicdo que confere humanidade a esse ser. Além disso, caracteriza-se por s6 ocorrer em
relacdo a outro ser, ou seja, revela-se na coexisténcia e, por fim, por ser contextual, significando
com isso que varia sua forma de expressdo, conforme o meio em que ocorre. A humanizacéo,
portanto, uma consequéncia inevitavel do ato de cuidar, envolve "[...] considerar a esséncia do
ser humano, o respeito a individualidade e as diferencas profissionais bem como a necessidade
da construcdo de um espaco concreto nas instituicdes de salde, o qual legitima o aspecto
humano de todas as pessoas envolvidas na assisténcia” (WALDOW, 2011, p. 826).

Para 0 mesmo autor, a atencdo a saude dos cuidadores de criangas com necessidades
especiais € uma preocupacdo recente. Nos anos 80, os estudos voltaram-se para a investigacdo
do papel dos cuidadores dispensados a crian¢a, como também objetivaram a compreensdo e
identificacdo de estratégias de coping utilizados pelos cuidadores.

Vasconcelos (2010), defende ainda que este tipo de duvidas entre a teoria e a pratica
relativamente ao comportamento motor de populagdes especiais tem origem em 2 tipos de
problemas: (i) O tipo de investigacdo conduzida sobre populagdes com necessidades especiais,
gue ndo é direcionada para a compreensao da deficiéncia e dos mecanismos que explicam o
comportamento do individuo especial e (ii) A forma como a deficiéncia é concebida na
investigacdo, sendo que se verifica um foco sobre os limites do individuo e ndo sobre aquilo

que este é capaz de fazer e desenvolver para se adaptar ao envolvimento.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 Sindrome de Down

Historicamente, os comportamentos e atitudes sociais relativos a Trissomia 21 foram
idénticos aos da DI. Os primeiros registros sobre a SD remontam ao século XV mas, s6 no
século XIX é que surgiram os primeiros estudos sobre esta deficiéncia que impulsionaram a
evolugéo do conceito. Inicialmente, a denominacdo da SD era de idiota, imbecil, anormal ou
mongol devido as suas caracteristicas fisicas e mentais (MORATO, 1998; MOREIRA; EL-
HANI; GUSMAO, 2000).

Conhecida como a alteracdo genética de maior ocorréncia em todo o0 mundo, a SD gera
problemas organicos varios e tambeém deficiéncia mental (SCHWARTZMAN, 2003). Isto
acaba impondo aos pais e familiares uma série de dificuldades, tanto que, segundo levantamento
realizado por Dessen e Silva (2000), dentre os estudos cientificos voltados a deficiéncia mental,
a maioria focaliza a vivéncia emocional dos familiares, visando seu bem-estar emocional
(COUTO; TACHIBANA; AIELLO-VAISBERG, 2007).

O corpo humano é formado de células que contém um nicleo no qual o material genético
¢ armazenado, 0 gene, que carrega 0 codigo responsavel por toda a heranca. O nimero de
cromossomos presente nas células de uma pessoa é de 46, sendo 23 herdados de cada conjuge
(KOZMA, 1995).

Em 1959, o médico francés Jérome Lejeune identificou a SD como uma anormalidade
cromossdmica: em vez de 46 cromossomos presentes em cada célula ele observou que
individuos com SD possuiam 47. Esse cromossomo extra, 0 de nimero 21, era responsavel
pelas caracteristicas associadas a SD, e em 95% dos casos ocorria a chamada “Trissomia do
217 (trés cromossomos 21 ao invés de apenas dois). Portanto, a SD ¢é usualmente causada por
um erro na divisdo celular chamado ndo-disjuncdo estando, contudo, implicados o0 mosaico e a
translocacdo (SCOOT; BECKER; PETIT, 1983; KOZMA, 1995).

No tipo de SD por mosaico, a Trissomia do cromossomo 21 ndo ocorre em todas as
células, o que se deve ao fato do erro genético ocorrer ap6s a fecundacdo, e a primeira divisao
celular a partir da segunda divisdo. A SD por translocacdo é quando o cromossomo extra 21
une-se a outro. Um exemplo classico é a unido do cromossomo 21 com o 14. Assim, as pessoas
com translocacdo apresentam 46 cromossomos, sendo que um cromossomo, 0 14, esta
deformado. Nesse caso Scoot, Becker e Petit (1983) verificaram que 0s pais sdo portadores da
translocacéo.

A ocorréncia de um caso com Trissomia 21 no seio familiar ndo significa que os futuros
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filhos tenham obrigatoriamente esta patologia, uma vez que a meiose resulta de combinagdes
complexas de cromossomas. E por esta raz&o que os irmaos ndo sdo iguais (SOUSA, 2009).

A SD ndo escolhe sexo, niveis socio econémicos, grupos étnicos e culturais e
nacionalidades, sendo uma das patologias mais comuns ao nivel genético. Nos meados do
século XX, a esperanca de vida destes sujeitos situava-se entre 12 e 15 anos, mas de acordo
com dados médicos, mais de 50% tinham uma expectativa de vida inferior a 12 meses.
Atualmente com o advento da medicina, com as novas intervencgdes terapéuticas, com a criacdo
de instituicdes/ centros especializados para a deficiéncia, a esperanca média de vida subiu
consideravelmente para os 60 anos de idades (BITTLES et al., 2006).

A etiologia para esta patologia pode ser de natureza diversa que varia entre fatores
enddgenos (hereditarios e genéticos) e os fatores exdgenos(externos). Nos fatores endégenos
de origem hereditéria, a idade materna € uma das causas possiveis para 0 nascimento de uma
crianca com SD e a partir dos 35 anos de idade a probabilidade aumenta significativamente.
Esta relagdo direta entre a idade materna e alta taxa de SD deve-se ao envelhecimento do 6vulos
maternos (BITTLES et al., 2006; CUNNINGHAM, 2008; MOREIRA; GUSMAO, 2002;
SILVA; DESSEN, 2002).

Um dos fatores que a estatistica apresenta como provavel gerador dessa sindrome €é a
idade materna avancada, contudo ha registros na literatura de muitos casos que ocorrem com
mées jovens. Segundo Kozma (1995), surpreendentemente, em cerca de 75% dos bebés
nascidos com SD as maes tém idade abaixo de 35 anos.

Isso é porque mulheres com idade abaixo de 35 anos tem mais bebés do que as com
idade acima de 35 sendo menos provavel que fagam exames pré-natais. Pesquisas continuam a
investigar a correlacdo entre a idade do pai e a frequéncia da SD. As estimativas séo de que 20-
30% dos casos vém do pai, sobretudo se ele tem idade acima de 50 anos (COLNAGO, 2000).

A proporcdo de nascimentos é de 1 em cada 2.500 partos para maes jovens, de 1 em
cada 100 bebés para as com idade acima de 40 anos, aumentando consideravelmente, 1 em 40,
para mulheres acima de 48 anos (COLNAGO, 2000).

Para Trigueiro et al. (2011), segundo a Organizacdo das Nac¢des Unidas (ONU), o
mundo abriga cerca de 500 milhdes de pessoas com deficiéncia, das quais 80% vivem em paises
em desenvolvimento. No Brasil, os resultados do Censo de 2000, realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2003), indicam que ha aproximadamente 24,6
milhGes de brasileiros com algum tipo de incapacidade ou deficiéncia, o que representa 14,5%
da populacéo total do pais. E importante destacar que a proporcao de pessoas com deficiéncia

aumenta com a idade, passando de 4,3% nas criancas até 14 anos para 54% do total das pessoas
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com idade superior a 65 anos.

A epidemiologia da SD ndo é conclusiva, porém, varios autores indicam um nimero
significativo desta populacdo ao nivel mundial. Segundo Cunnigham (2008), em um milh&o de
pessoas, 450 apresentam diagndstico de Trissomia 21. Dados epidemioldgicos brasileiros
revelam incidéncia de 1: 600 nascidos vivos. Avancos tecnoldgicos e cientificos ttm aumentado
significantemente a sobrevida dessas criangas (COLNAGO, 2000).

Além disso, movimentos socioculturais tém buscado incluir estes individuos na
sociedade, estimulando sua participacdo em diferentes contextos sociais e promovendo a
cidadania (MANCINI et al., 2003).

A SD apresenta caracteristicas muito peculiares e especificas que lhes confere uma
aparéncia particular e semelhante entre si (SAMPEDRO; BRLASCO; HERNANDEZ, 1997).
A triplicacdo parcial ou total do cromossoma condiciona o fendtipo destes individuos, com
manifestacdes ao nivel craniofacial, estatura, aptiddo motora, capacidade cognitiva e adaptativa
(LATASH, 2007; OLSON et al., 2007; SILVERMAN, 2007). Estas alteragdes cromossomicas
também afetam o tamanho e o funcionamento do hipocampo e em menor grau, o cortex pré-
frontal, com interferéncia no volume cerebral e na densidade dos granulos celulares, que
condicionam o desenvolvimento do individuo (OLSON et al., 2007).

Para Buzatto e Beresin (2008), fenotipicamente sdo caracteristicas clinicas que se
apresentam em cerca de 60 a 90% das criancas com SD: inclinacdo obliqua das fendas
palpebrais, estrabismo, braquicefalia, sulco tibial plantar, hipoplasia da face média,
braquidactilia das mdos com clinodactilia do quinto dedo, prega plantar transversa nas maos,
pregas epicanticas, aumento do espaco entre o primeiro e o segundo artelhos, alteragdes
vertebrais, hipotonia, palato alto e estreito e macroglossia.

A 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. Ha 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
identificacdo da sindrome, o0 que traz impacto sobre toda a familia (ALDERSON, 2001; MOST
et al., 2006).

O confronto do nascimento entre o bebé imaginado e o real, quando a imagem néo
corresponde a idealizada, como no caso de criangas com SD (PEREIRA-SILVA; DESSEN,
2006; BUZATTO; BERESIN, 2008; CORRICE; GLIDDEN, 2009), traz respostas de negagéo
ou de aceitacdo que podem refletir no vinculo que ¢ estabelecido e, consequentemente, nos

cuidados dispensados ao filho, bem como no processo de desenvolvimento da crianga
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(CORRICE; GLIDDEN, 2009; SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007).

Posteriormente ao nascimento da crianca e definicdo da questdo genética, inicia-se o
dialogo em que essa noticia € informada. Buzatto e Beresin (2008) dizem que os pais ficam em
um primeiro momento calados, estabelecendo o chamado “estrondo do siléncio”, onde
sentimentos tais como raiva, pesar, constrangimento e outros, podem ser desencadeados em
resposta ao impacto de uma nova realidade imposta.

Para Dessen e Silva (2000), a superacdo desses sentimentos constitui um fator
preponderante para a adaptacdo e bem-estar da familia enquanto grupo que busca uma
reorganizacdo na qual tenta incluir a crianga deficiente mental como um membro pertencente
aquele grupo. Nesta fase, € fundamental o apoio mutuo entre o casal para que a aceitagdo e
integracdo da crianca ocorram de modo mais facil e saudavel.

Apds o momento em que é conhecido o diagnoéstico, torna-se prioridade o
esclarecimento sobre a sindrome, a fim de promover ndo apenas os cuidados basicos para com
a crianga, mas, acima de tudo, a quebra de barreiras e a aproximacao entre os pais e o filho
(BUZATTO; BERESIN, 2008).

Para 0 mesmo autor, dentre os diferentes fatores que interferem no desenvolvimento
fisico-mental do individuo, a estimulagdo promovida pelo contato intimo entre a mae e o filho
é insubstituivel, sendo esse fator ainda mais relevante quando se trata de um sujeito com SD.

Ao se considerar a crianga com SD, é ressaltado o fato dessas criancas se desenvolverem
de forma mais lenta e, consequentemente, necessitarem de grande dedicacdo o que, segundo
algumas pesquisas traria influéncia na dindmica familiar. Apesar da repercussdo 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 a mée como a figura que desempenha, frequentemente, o papel de cuidador,
tanto nos cuidados diretos com a crianga, quanto na prestacdo de informacoes, seja sobre o
desenvolvimento geral, salide e educacdo, justificado pela funcdo social estabelecida
historicamente. No entanto, outros pesquisadores consideram igualmente como cuidadores o
pai e mde (OLIVEIRA; LIMONGI, 2011).

Para Buzatto e Beresin (2008), pelo fato dessa crianga com SD desenvolver-se mais
lentamente, ha a necessidade de uma grande dedicacdo, principalmente por parte dos pais.
Como qualquer crianca que necessite de uma estimulacdo maior, a crian¢ca com SD também
precisa de uma atengdo maior na execugdo de suas atividades diérias.

A SD vem sendo estudada por diversos pesquisadores e, quando se trata de aspectos

sobre o desenvolvimento infantil, observa-se que criangas com SD exibem atraso no
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desenvolvimento de habilidades motoras, indicando que esses marcos emergem em tempo
diferenciado daqueles das criangas com desenvolvimento tipico (MENEGHETTI et al., 2009).

As habilidades de alcancar, apreender e manipular objetos sdo essenciais para 0
desenvolvimento infantil, emergindo a partir dos quatro meses de vida. Ao completar dois anos
de idade, criangcas com desenvolvimento tipico sdo capazes de realizar agdes manuais maduras
e funcionais, demonstrando planejamento antecipado dos movimentos, uso coordenado das
duas maos e selecdo de padrdes de apreensdo adequados as caracteristicas dos objetos durante
a realizacdo de atividades motoras finas (GEERTS et al., 2003; ROCHA,; SILVA; TUDELLA,
2006; WUANG et al., 2008).

No que se refere & SD, restricdes intrinsecas como a hipotonia muscular e a
hipermobilidade articular contribuem para o atraso no desenvolvimento motor, para a lentiddo
na realizacdo dos movimentos e para alteracfes no controle postural (SHUMWAY-COOK;
WOOLLACOTT, 1985; ANSON; MAWSTON, 2000; VOLMAN; VISSER; LENSVELT-
MULDERS, 2007). Essas caracteristicas diminuem a possibilidade de experiéncias motoras e
de exploracdo do ambiente 0 que prejudica o desempenho das habilidades motoras finas e a
destreza manual (LEONARD et al., 2002; MANCINI et al., 2003; DOLVA; COSTER; LILJA,
2004; ZATSIOSKY; LATASH, 2008; JOVER et al., 2010).

Aspectos vém sendo sugeridos como causa do atraso na aquisi¢do dos marcos motores
para as criancas com SD como: fraqueza exacerbada nas articulacGes, fraqueza muscular,
habilidades sensério-motoras, hipoplasia cerebelar e hipotonia (MANCINI et al., 2003).

As pessoas com SD tem tendéncia para funcionarem menos ao nivel motor que a maioria
das pessoas com Deficiéncia Mental (SHERRILL, 1998). Uma das areas onde as pessoas com
SD parecem obter melhores resultados é no ritmo. A musica e outras formas de ritmo
acompanhado, usadas no imaginario, parecem facilitar a aprendizagem e a pratica. Muitas
pessoas com SD conseguem obter excelentes resultados na danca, no movimento ritmico e nos
jogos (MAIA, 2002).

Muitos técnicos do desenvolvimento concordam que o0 jogo, como atividade
fundamental da crianca, € um meio essencial no desenvolvimento motor, cognitivo, linguistico,
emocional e social da crianga com SD (LEITAO, 2000).

As limitagdes motoras e cognitivas estdo bem descritas na literatura, observando-se uma
predominancia dos déficits motores no periodo referente a primeira infancia e uma
predominancia dos déficits cognitivos na idade escolar (MANCINI et al., 2003).

As alteracGes apresentadas por criangas com de SD podem se manifestar funcionalmente

interferindo na capacidade destas criangcas de desempenhar de forma independente diversas
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atividades e tarefas da rotina diaria. Entretanto, esse tipo de informagdo funcional é
extremamente relevante para profissionais da area da salde, uma vez que as expectativas dos
pais de criancas com SD estdo mais relacionadas a informacéo funcional do que a informacao
sobre sintomatologia e componentes especificos de desempenho (MANCINI et al., 2003).

A educacdo psicomotora do sujeito com SD prevé uma intervencdo que incida,
essencialmente, na nocao corporal, na coordenagdo em geral, na motricidade fina e grossa, no
equilibrio, no esquema corporal, na orientacdo espacial, na lateralidade, na tonicidade, na
expressao e consciéncia do proprio corpo, conjugados com a intervencdo cognitiva e social de
modo a promover as suas capacidades em diferentes niveis de desenvolvimento humano
(FONSECA, 2005; SANTOS, 2007).

Esses cuidados dos pais para com os filhos com SD acabam por gerar alteracdes nas
rotinas do dia-a-dia. 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.

2.2 Qualidade de Vida

Qualidade de vida é uma expressdo largamente utilizada nos dias de hoje. E muito
comum ouvir pessoas comentando sobre mudancgas em seus estilos de vida na busca por um
aumento de sua qualidade de vida. Proliferam as propagandas dos mais diversos produtos que
tentam seduzir seus consumidores com a promessa de aprimoramento da qualidade de vida.
Diversas profissdes relacionadas a saude se especializam, atualmente, na busca pela qualidade
de vida de seus clientes. No campo mais especifico das ciéncias biomédicas, Belasco e Sesso
(2006) identificaram um grande aumento no nimero de pesquisas relacionadas a qualidade de
vida:

Enquanto, em 1973, uma busca utilizando o termo qualidade de vida na MEDLINE
encontrava somente cinco artigos, em 1998 esse nimero passou a 16.256 citagdes (...)
e, em 2003, chegou a 53.588 (...) A pesquisa indexada no Brasil sobre o assunto
cresceu 106% entre 1981 e 1991. Entre 1990 e 2002, o nimero de teses sobre QV foi

de 9.635 (Instituto Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia) (BELASCO;
SESSO, 2006, p. 67).

Pode-se observar que a qualidade de vida conquistou contemporaneamente uma
hegemonia discursiva tanto na linguagem técnica quanto na linguagem cotidiana. No entanto,
como afirmam Minayo, Hartz e Buss (2000), "o termo qualidade de vida aparece sempre com

sentido bastante genérico. (...) Isso quer dizer que se a ideia geral de qualidade de vida esta
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presente, precisa ser mais bem explicitada e clarificada" (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000, p.
8).

O progresso da medicina trouxe um marcado prolongamento na expectativa de vida das
pessoas durante o Ultimo século. Assim, algumas doencas que eram letais passaram a ser
curaveis, contribuindo para o prolongamento da vida (FLECK et al., 2000).

Especialmente a partir dos anos 40, tivemos um desenvolvimento impressionante na
medicina, possibilitando um aumento significativo na qualidade e na expectativa de vida média
dos seres humanos. Observou-se uma verdadeira revolugdo na saude publica nos paises mais
desenvolvidos com destaque para a prevencao e a promogdo de habitos de vida saudaveis. O
estilo de vida ativo passou a ser considerado fundamental na promocéo da saude e reducdo da
mortalidade por todas as causas (NAHAS, 2001).

Na década de 60 percebeu-se que embora a importancia da infinidade de indicadores
para avaliar e comparar a QV entre paises, regides e cidades (qualidade de vida objetiva), estes
ndo eram suficientes para medir a QV dos individuos que se inseriam de forma diferente na
sociedade e que poderiam distanciar-se do indice médio para a populagdo como um todo.
Tornou-se entdo necessario e fundamental avaliar a QV percebida pela pessoa, ou seja, 0 quanto
as pessoas estdo satisfeitas ou insatisfeitas com a vida (qualidade de vida subjetiva), passando,
desta forma a valorizar-se a opinido dos individuos (FERREIRA, 2009).

De acordo com Nussbaum e Sen (1993), houve na década de 80, uma tentativa de
relacionar os aspectos socioecondémicos da QV com 0s aspectos subjetivos surgindo assim, o
chamado “Desenvolvimento humano”. Este conceito de desenvolvimento para estes autores,
segundo Paschoal (2000), tem um valor intrinseco, pois incorpora critérios de avaliacdo das
mudancas sociais, possibilitando avaliar se a mudanca foi benéfica e se a vida melhorou para
os seres humanos (FERREIRA, 2009).

O conceito ampliado de salde, foi elaborado na 82 Conferéncia Nacional de Saude, define
que “saude ¢ a resultante das condigdes de alimentagdo, habitagdo, educagio, renda, meio ambiente,
trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso a servicos de saude”.
Essa definicdo envolve reconhecer o ser humano como ser integral e a saide como qualidade de
vida. O conceito de cidadania que a Constitui¢do assegura deve ser traduzido nas condicgdes de vida
da populagdo. Entretanto, € historica e estrutural no Brasil a divergéncia entre o desenvolvimento
econémico e o desenvolvimento humano e social (BRASIL, 2003).

Existem pontos comuns em Vvarios conceitos de QV: a avaliacdo qualitativa das
condicGes de vida dos seres humanos e a satisfacdo das necessidades e experiéncias do cidad&o.

Estes conceitos dizem respeito ao bem-estar do individuo e a QV é associada a questdes como:
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expectativas de vida, paz de espirito, seguranca, trabalho, educac¢do, moradia: agua, luz,
saneamento basico, transporte (FERREIRA, 2009).

Segundo Nahas (2001), o conceito de qualidade de vida é diferente de pessoa para
pessoa e tende a mudar ao longo da vida de cada um. Existe, porém, consenso em torno da ideia
de que sdo multiplos os fatores que determinam a qualidade de vida de pessoas ou comunidades.
A combinacéo desses fatores que moldam e diferenciam o cotidiano do ser humano, resulta
numa rede de fendmenos e situaces que, abstratamente, pode ser chamada de qualidade de
vida. Em geral, associam-se a essa expressao fatores como: estado de saude, longevidade,
satisfagdo no trabalho, salario, lazer, relagcBes familiares, disposicdo, prazer e até
espiritualidade. Num sentido mais amplo, qualidade de vida pode ser uma medida da prépria
dignidade humana, pois pressupde o atendimento das necessidades humanas fundamentais.

Nahas (2001), destacou como fatores ou parametros individuais: habitos alimentares,
controle do stress, atividade fisica habitual, relacionamentos e comportamento preventivo e
socioambientais (moradia, transporte, seguranca, assisténcia médica, condi¢bes de trabalho,
remuneracado, educacao, lazer e meio ambiente) que podem influenciar a qualidade de vida de
individuos ou grupos populacionais.

N&o sdo poucas as pessoas que ainda vivem em condi¢des desumanas, onde a luta diéria
pela sobrevivéncia impede que a questdes hierarquicamente mais significativas em termos de
QV possam ser consideradas. Afinal, a sobrevivéncia tera sempre prioridade sobre as questdes
do bem-estar. QV &, pois, algo que envolve bem estar, felicidade, sonhos, dignidade e cidadania
(NAHAS, 2001).

Para tanto, cabe em primeiro lugar, distinguir a qualidade de vida tomada em um sentido
geral daquela relacionada a saude. Tomada no sentido geral, a expressdo aplica-se ao individuo
aparentemente saudavel do ponto de vista fisico e diz respeito ao seu grau de satisfacdo com a
vida nos seus multiplos aspectos. Confunde-se, pois, com o estado de felicidade das pessoas
(GUYATT, 1993 apud BENETTI, 1999).

Por sua vez, a qualidade de vida relacionada a salde aplica-se, geralmente, a pessoas
sabidamente doentes e diz respeito ao grau de limitacdo e desconforto que a doenca e/ou
tratamento relacionado a ela acarretam ao paciente e a sua vida (BENETTI, 1999). O avanco
de algumas areas tem facilitado a melhoria da saude das pessoas com algum tipo de deficiéncia,
atendendo as expectativas para o desenvolvimento harménico das suas capacidades
(MARQUES, 2000).

Em alguns paises desenvolvidos, como Canadd, Inglaterra e EUA, a mudanca deste

paradigma tem acontecido de forma mais objetiva, atraves de programas governamentais. Um
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exemplo é o Healthy People 2000 (NATIONAL CENTER FOR HEALTH STATISTICS,
2001) que é um programa nacional americano de promocéo da saude e prevencgdes de doencgas,
que da destaque também as pessoas com necessidades especiais (PHS, 1991 apud MARQUES,
2000). Porém, no Brasil, ha uma caréncia de programas governamentais que promovam a saide
e a prevencdo de doencas, especialmente para pessoas com algum tipo de deficiéncia
(MARQUES, 2000).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em 1995, definiu o conceito de qualidade de
vida fundamentando-o em trés pressupostos: subjetividade, multidimensionalidade e presenca
de dimensGes positivas e negativas (THE WHOQOL GROUP, 1998, p.1570).

Para a Organizacdo Mundial da Saide (OMS), o termo “qualidade de vida” é definido
como a percepcdo do individuo a respeito de sua posicéo na vida, no contexto de cultura e dos
sistemas de valores, nos quais ele vive e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes (THE WHOQOL GROUP, 1993).

A observacdo e identificacdo de fatores que influenciam no modo de vida e na relagdo
entre 0s membros de uma familia que possui um dos seus membros acometidos por algum fator
fisico, emocional ou intelectual levou pesquisadores ao estudo da QV de individuos nessas
situacOes. A Organizacdo Mundial de Saude (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 relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes”, em cujo conceito estd implicita a ideia que a QV é subjetiva, multidimensional
e inclui elementos de avaliacdo tanto positivos como negativos. 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 o0 WHOQOL-100
(World Health Organization Quality of Life-100), composto por 100 itens/questfes

A partir deste instrumento, foi elaborado outro, 0 WHOQOL-bref, composto por 26
questBes, com o objetivo de cumprir tal avaliacdo com a mesma efetividade, porém de forma
mais rapida e facil O WHOQOL-bref apresenta duas questfes gerais referentes a QV e mais
24 perguntas, que representam cada uma das 24 facetas que compdem o instrumento original.
E dividido em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente. Autores
realizaram estudo com a finalidade de comparar os dois instrumentos em teste e reteste, com
populacdo submetida a transplante, e obtiveram alta correlacdo entre eles, exceto no dominio
social (OLIVEIRA; LIMONGI, 2011).

Autores que estudam o tema qualidade de vida (QV) tém a preocupacdo de abordar

conceitos como saude e doenca, influenciados pela mudanca de perfil de morbimortalidade e
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sua relagdo com os avancos da medicina diagndstica e terapéutica. Apontam que salde e doenca
constituem processos que podem ser compreendidos como um continuum e que estdo
diretamente relacionados a aspectos econémicos, socioculturais e estilos de vida. A presenca
de um individuo que necessite de cuidados diferenciados trara efeitos sobre a estrutura familiar
que dependerdo, inclusive, de qual membro familiar é o0 acometido, do tempo de permanéncia
do agravo e de sua gravidade. No caso das criangas, e principalmente de criangas com algum
tipo de deficiéncia, a familia tem o importante papel de estimular, dar atencédo, carinho, ser
compreensiva e proteger. Nesse sentido, familia pode ser entendida como um grupo organizado
de pessoas que, de acordo com aspectos socioculturais, necessidades individuais e do proprio
grupo, esta submetido a relacdo e interacdo em que cada membro possui e desempenha um
papel especifico (OLIVEIRA; LIMONGI, 2011).

O conceito de qualidade de vida tem sido incorporado de diversas formas. Nossa
preocupacdo estd centrada num processo histérico de transformagdes no mundo
contemporaneo, a complexidade de experiéncias de vida que estdo presentes a um nimero cada
vez maior de individuos, o conceito de progresso e uma grande preocupagdo com a relacdo dos
homens com seu ambiente, esta preocupacdo sempre corroborada com inquietacGes sobre
alienacdo, deficiéncia, doencas psiquicas e outras categorias que o viver impde (OLIVEIRA,;
LIMONGI, 2011).

Para 0 mesmo autor, qualidade de vida devera ser pensada como a capacidade que as
pessoas tem de satisfazer adequadamente suas necessidades humanas fundamentais. Estas
necessidades deveriam ser entendidas como uma sistema em que as mesmas se inter-relacionam
e interagem: necessidade de ser, ter, haver e estar e necessidades de subsisténcia, protecgéo,
afeto, entendimento, participacdo, 6cio, criacdo, identidade e liberdade.

A qualidade de vida comprometida sera fruto de medo, enguanto produto de
transformacdes ambientais e culturais que os deficientes tem que lidar em seu cotidiano,
associado a uma complexidade cada vez mais crescente da sociedade contemporanea, fazendo
com que os deficientes fiqguem a mercé desta dindmica, que acaba por institucionaliza-lo como
esperanca e espaco de verbalizacdo de todas essas caréncias, medos, angustias e sintomas.
Aquele espaco das instituicBes é o espacgo da deficiéncia, é o espaco do discurso que indica que
algo clinicamente comprovado esta alterado (OLIVEIRA; LIMONGI, 2011).

No caso das criancas, e principalmente de criancas com algum tipo de deficiéncia, a
familia tem o importante papel de estimular, dar atencéo, carinho, ser compreensiva e proteger
(SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007; SEIDL; ZANNON, 2004; ARAUJO; P1ZZOL,
2009).
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As pesquisas que investigam a qualidade de vida de deficientes mentais apresentam a
opinido dos cuidadores e/ou familiares sobre a pessoa com deficiéncia ou sobre si mesmos,
encontrando-se um numero reduzido de estudos referentes a opinido dos proprios deficientes a
respeito de suas vidas (SAVIANI-ZEOTI; PETEAN, 2008).

Para 0 mesmo autor, essas alteracGes na qualidade de vida dos pais estdo diretamente
relacionadas a diferentes fatores como: aceitacdo da deficiéncia do filho, a forma como os pais
recebem a noticia, a dificuldade de acesso a informacao, alteracGes das rotinas de vida diaria e
no suporte social.

A escassez de evidéncias sobre o desempenho funcional deste grupo clinico limita os
profissionais que lidam com estas criangas a predizer desfechos e expectativas possiveis de
serem alcancados. Diante do exposto, pretendemos relacionar o desempenho funcional de

criangas com SD com o suporte social e a qualidade de vida percebida por seus cuidadores.

2.3 Cuidadores

Nos cuidamos de ndés mesmos desde quando adquirimos nossa autonomia e, somando-
se ao fato de vivermos em unido com outro ser humano, isto nos impulsiona a prestar cuidado
a toda pessoa que tem necessidade de ajuda (CARVALHO et al., 2001).

Segundo Leonardo Boff (2000), cuidar é mais que um ato; é uma atitude. Portanto,
abrange mais que um momento de atencéo, zelo e desvelo. Representa uma atitude de ocupacéo,
preocupacéo, responsabilizacéo e envolvimento afetivo com o outro.

Floriani e Schramm (2006) definem o cuidador como “qualquer pessoa adulta e capaz,
membro da familia ou da comunidade, cuja principal funcdo é cuidar de alguém que, por sua
faixa etéria, ou condicdo fisica e mental, é incapaz total ou parcialmente de se cuidar sozinho,
provisoéria ou definitivamente” (FLORIANI; SCHAMM, 2006, p.2).

Pode-se dizer que a figura do cuidador sempre existiu de maneira natural. No entanto, a
partir dos anos 80, a utilizagdo do termo “cuidador” em pesquisas tornou-se mais efetiva “em
decorréncia de varias mudancas no cenario socio demografico e econdémico, principalmente nos
paises desenvolvidos” (MEDEIROS, 1998). Segundo esta autora, o termo foi mais bem
elaborado por Stone; Cafferata e Sang (1987) apud Medeiros (1998), que definem o cuidador
como primario e secundario, considerando o primario como aquele que tem a principal ou total
responsabilidade no fornecimento de ajuda a pessoa necessitada, e cuidadores secundarios
outras pessoas que também fornecem assisténcia ao paciente, mas sem ter a principal
responsabilidade.

Além desta classificacdo, alguns autores fazem uma distingdo entre: cuidadores
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profissionais pagos, que fazem parte do setor formal do cuidado em saude, e cuidadores
informais ndo pagos (hormalmente membros da familia), sendo, estes Gltimos, motivados por
um profundo compromisso com o paciente (GRUNFELD et al., 1997).

Segundo Lemos, Gazzola e Ramos (2006), o cuidador informal ou primario, é aquele
que presta cuidados de salde para as pessoas que necessitam por parte de familiares, e em geral,
pessoas da rede social imediata, e ndo recebem retribuicdo econdmica para a ajuda que
oferecem, exercendo cuidados diretos, continuos e constantes, sem o preparo adequado para 0
desempenho desta funcdo (CALVENTE; RODRIGUEZ; NAVARRO, 2004).

O cuidador formal ou secundéario é um profissional remunerado, preparado em uma
instituicdo de ensino para prestar cuidados no domicilio, segundo as necessidades do paciente
(DIOGO; CEOLIM; CINTRA, 2005).

Como o Cuidador é considerado pela nossa Legislacdo Brasileira um empregado
doméstico, devemos nos ater aos novos direitos assegurados a categoria dos empregados
domésticos com a aprovagdo em segundo turno, por unanimidade, pelo plenario do Senado
Federal da PEC n° 66 (BRASIL, 2012), popularmente conhecida como PEC das Domésticas.
A sua promulgacdo ocorreu no ultimo dia 02.04.2013, em solenidade realizada pela Mesa da
Camara dos Deputados e do Senado Federal como Emenda Constitucional n® 72 (BRASIL,
2013), que altera a redacdo do paragrafo Unico do art. 7° da Constituicdo Federal para
estabelecer a igualdade de direitos trabalhistas entre os trabalhadores domésticos e demais
trabalhadores urbanos e rurais. Com a promulgacdo da Emenda Constitucional n® 72 (BRASIL,
2013), confira como ficam os direitos da categoria dos empregados domésticos: relacdo de
emprego protegida contra despedida arbitraria ou sem justa causa, nos termos de lei
complementar, que prevera indenizacdo compensatoria, dentre outros direitos; seguro-
desemprego, em caso de desemprego involuntario; obrigatoriedade no recolhimento do FGTS
— Fundo de Garantia por Tempo de Servico; salario minimo proporcional as horas trabalhadas,
fixado em lei, nacionalmente unificado, capaz de atender as suas necessidades vitais basicas e
as de sua familia com moradia, alimentacdo, educacdo, saude, lazer, vestuario, higiene,
transporte e previdéncia social, com reajustes periddicos que lhe preservem o poder aquisitivo,
sendo vedada sua vinculagdo para qualquer fim; entre outros.

Temos igualmente na Legislacdo Brasileira o Projeto de Lei n°® 284 (BRASIL, 2011),
que dispde sobre o exercicio da profissdo de cuidador de idoso. O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° O cuidador de idoso é o profissional que, no ambito domiciliar de idoso ou de
instituicdo de longa permanéncia para idosos, desempenha funcBes de

acompanhamento de idoso, notadamente: a) prestacdo de apoio emocional e na
convivéncia social do idoso; b) auxilio e acompanhamento na realizac&o de rotinas de
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higiene pessoal e ambiental e de nutricdo; c) cuidados de salde preventivos,
administracao de medicamentos de rotina e outros procedimentos de sadde; d) auxilio
e acompanhamento no deslocamento de idoso. Paragrafo Gnico. Instituicdo de longa
permanéncia para idosos é a instituicdo destinada a residéncia coletiva de pessoas com
idade igual ou superior a sessenta anos, com ou sem suporte familiar. Art. 2° Podera
exercer a profissdo de cuidador de idoso o maior de 18 anos que tenha concluido o
ensino fundamental e que tenha concluido, com aproveitamento, curso de cuidador de
pessoa conferido por instituicdo de ensino reconhecida pelo Ministério da Educacéo.
Paragrafo Unico. Séo dispensadas da exigéncia de conclusdo de curso de cuidador as
pessoas que, a época de entrada em vigor da presente Lei, venham exercendo a fungao
ha, pelo menos, dois anos. Art. 3° E vedado ao cuidador de idoso o desempenho de
atividade que seja de competéncia de outras profissdes da area de sadde legalmente
regulamentadas. Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacdo, em
26/05/2011 (BRASIL, 2011, p. 1-2).

O que existe no mundo concreto sdo as atividades exercidas pelo cidaddo em um
emprego ou outro tipo de relagédo de trabalho. A Classificacdo Brasileira de Ocupacfes — CBO
(BRASIL, 2002) definiu um codigo para esta categoria de cuidadores de criancgas, jovens,
adultos e idosos, que é 5162, codigo este que deve ser anotado em sua carteira profissional
guando da assinatura de um contrato. Eles sdo popularmente denominados de babas,
acompanhante de idosos, acompanhante de enfermos e mée social.

Esta é uma profissdo de grande responsabilidade, pois estes profissionais cuidam de
bebés, criancas, jovens, adultos e idosos, a partir de objetivos estabelecidos por instituicdes
especializadas ou responsaveis diretos (familias), zelando pelo bem-estar, saude, alimentacéo,
higiene pessoal, educacéo, cultura, recreacao e lazer da pessoa assistida (CBO- 5162). Todavia,
ndo € exigido nenhum tipo de preparo técnico para o exercicio da profisséo.

O trabalho é exercido em domicilios ou institui¢cbes cuidadoras de criancas, jovens,
adultos e idosos. As atividades sdo exercidas com alguma forma de supervisao, na condi¢édo de
trabalho autbnomo ou assalariado. Os horérios de trabalho sdo variados: tempo integral,
revezamento de turno ou periodos determinados. No caso de cuidadores de individuos com
alteracdo de comportamento, estdo sujeitos a lidar com situacGes de agressividade.

Embora ndo seja exigida formacao especifica para o exercicio da profissdo, a Secretaria
da Saude de alguns Estados estdo manifestando interesse e iniciativa junto a algumas Prefeituras
Municipais na promocao de cursos para cuidadores de idosos e deficientes fisicos em regides
do pais. Este curso ¢é oferecido gratuitamente a populagéo e tem como objetivos repassar aos
cuidadores informagGes que possam contribuir para a qualidade de vida dos idosos e deficientes,
gue estdo sob sua responsabilidade. No Estado de Minas Gerais onde foram coletados os dados
desse projeto de pesquisa ainda ndo se promovem esses cursos para deficientes fisicos,
entretanto a Associacao dos Cuidadores de Idosos do Estado de Minas Gerais promove o Curso

Cuidador de ldosos, com duragéo de 100 horas, diferentemente acontece no Estado de S&o
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Paulo, onde temos um curso de formacéo para cuidadores de pessoas com deficiéncia. Este
curso oferece uma visdo global e humana sobre todos os aspectos que envolvem o cotidiano de
uma pessoa com deficiéncia e de seu cuidador, seja ele um profissional, seja uma pessoa da
familia. Com a duracdo de 120 horas, o curso contém explicacdes e dicas praticas de diferentes
profissionais: medicos fisiatras, enfermeiros, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, dentistas, nutricionistas, assistentes sociais e até mesmo advogados e estilistas.
Desenvolvido pela Disciplina de Telemedicina (DTM) da Faculdade de Medicina (FM) da USP,
em conjunto com o Instituto de Medicina Fisica e Reabilitacdo (IMREA) do Hospital das
Clinicas da FMUSP, com o apoio da Secretaria dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e do
Centro Estadual de Educacdo Paula Souza, o curso pode ser realizado a distancia, usando um
computador, um notebook ou um tablet com conexdo a Internet. Isso facilita em muito a vida
do aluno, que assim pode estudar em qualquer momento e em qualquer lugar. Esta é a proposta
da DTM-FMUSP, que prové as tecnologias e os modelos educacionais interativos para um
aprendizado de qualidade.

Ao participar de todas as atividades propostas, 0 aluno sera capaz de proporcionar a
pessoa com deficiéncia qualidade de vida, salde fisica e saide mental, além de ajuda-la a se
organizar para incluir o lazer e a cultura em seu cotidiano. Ele aprenderd, sobretudo, a exercer
um papel humanizador, dialogando com o paciente, a sua familia e os profissionais de saide
envolvidos em sua reabilitacdo, e fazendo com que estas pessoas consigam comunicar-se
adequadamente, em prol do bem-estar da pessoa com deficiéncia (BRASIL, 2007).

A Comissdo de Educacdo aprovou a proposta que torna obrigatéria a presenca de
cuidador em escolas regulares para acompanhar alunos com deficiéncia, quando necessario. A
medida esta prevista no Projeto de Lei 8014 (BRASIL, 2010), do deputado Eduardo Barbosa
(PSDB-MG), que recebeu parecer favoravel do relator, deputado Alex Canziani (PTB-PR). O
relator considerou “absolutamente necessaria” a presenca de um cuidador para garantir a
inclusdo e a aprendizagem de alguns alunos. “O papel do cuidador ¢ oferecer o
acompanhamento individualizado, de forma a viabilizar a mobilidade no ambiente escolar, o
atendimento de necessidades pessoais e a realizacdo de outras tarefas que ndo podem ser
prestadas pelo professor” (BRASIL, 2010).

O projeto acrescenta um paragrafo a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo - LDB
9.394/96 (BRASIL, 2010). De acordo a legislacao atual, o ensino especial para alunos com
deficiéncia deve ser oferecido preferencialmente na rede regular de ensino, sendo que a prépria
LDB ja prevé a prestacdo de servicos de apoio especializado nesses estabelecimentos quando

necessario.


http://www2.camara.leg.br/camaranoticias/noticias/EDUCACAO-E-CULTURA/192510-ESCOLAS-PODERAO-SER-OBRIGADAS-A-TER-CUIDADOR-PARA-DEFICIENTES.html
http://www2.camara.leg.br/legin/fed/lei/1996/lei-9394-20-dezembro-1996-362578-normaatualizada-pl.html
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A utilizacdo de familiares para a realiza¢do de cuidados a um de seus membros é uma
prética antiga e tem-se tornado cada vez mais frequente, principalmente com o incremento da
condicdo cronica. De acordo com Lavinsky e Vieira (2004), essa realidade é potencializada pela
falta de recursos financeiros das familias para contratar uma empresa que preste cuidados
domiciliares ou um profissional particular, tecnicamente preparado para prestar cuidados no
domicilio. Diante desse contexto, o cuidado fica na maioria das vezes sob a responsabilidade
de um membro familiar que em geral ndo possui preparo técnico que o permita cuidar do outro
sem interferir no cuidado que deve ter consigo proprio.

O cuidador informal € o principal agente do sistema de apoio familiar, na assisténcia ao
individuo com problemas de satde no seu domicilio, o qual desempenha um papel crucial, pois
assume a responsabilidade do cuidar de uma forma continuada (SIQUEIRA, 2008).

Entretanto, independentemente da classificagdo que se use “a fungdo de cuidador é
assumida por uma Unica pessoa, denominada cuidador principal, seja por instinto, vontade,
disponibilidade ou capacidade (MENEZES, 1994 apud CATTANI; GIRARDON-PERLINI,
2004, p. 256).

O chamado cuidador principal fica com a responsabilidade de prestar assisténcia fisica,
emocional, medicamentosa e, muitas vezes, financeira a pessoa acometida (ARAUJO;
PIZZOL, 2009). Muitos estudos apontam a made 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, salde e educacdo
(GREENBERG et al., 2004; STONEMAN, 2007; SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON,
2007; CORRICE; GLIDDEN, 2009; ARAUJO; PIZZOL, 2009) justificado pela fungo social
estabelecida historicamente.

Wilson (1989), definiu cuidador principal como aquele individuo procedente do sistema
de apoio informal do individuo cuidado, seja familiar ou amigo, e que tem as seguintes
caracteristicas: 1) assume as principais tarefas de cuidado, com as responsabilidades que o
cerca; 2) é percebido pelos demais membros da familia como responséavel por assumir 0s
cuidados com o enfermo; 3) ndo é remunerado economicamente pelas tarefas de cuidado; 4)
exerce estas atividades no minimo seis semanas a cada trés meses.

Em geral, a decisdo de assumir os cuidados é consciente, e os estudos revelam que,
embora a designacdo do cuidador seja informal e decorrente de uma dindmica, 0 processo
parece obedecer a certas regras refletidas em quatro fatores: 1) parentesco, com frequéncia
maior para os cOnjuges, antecedendo sempre a presenca de algum filho; 2) género, com

predominancia da mulher; 3) proximidade fisica, considerando quem vive com a pessoa que
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requer cuidados; 4) proximidade afetiva, destacando a relagdo conjugal e a relagéo entre pais e
filhos (MENDES, 1995). Outros estudos mostram que o cuidador, geralmente, € representado
por uma figura feminina, ou seja, a mée, esposa ou filha (ROIG; ABENGOZAR; SERRA, 1998;
GARRIDO; ALMEIDA, 1999; BOVER, 2004).

Na maioria das literaturas consultadas a mulher aparece como cuidadora principal
(GARRIDO; MENEZES, 2004; AMENDOLA, 2007). E esperado dessas mulheres a
organizacdo da vida familiar e tudo o que se relaciona a sua casa. (SILVEIRA; CALDAS;
CARNEIRO, 2006; MARTINS et al., 2007).

Pesquisas nacionais e internacionais destacam o papel da mulher como a “grande
cuidadora”, sendo em uma hierarquia, as esposas, a filha ou nora mais velha, e a filha solteira
ou vitva (LEMOS; GAZZOLA; RAMOS, 2006).

Segundo Laham (2003), apesar de todas as mudancas sociais e na composicao familiar,
e dos novos papéis assumidos pela mulher, destacando-se sua maior participagdo no mercado
de trabalho, é comum que ela assuma a responsabilidade pelo cuidado nas 24 horas diérias,
enfrentando seu proprio envelhecimento com comprometimento fisico.

A maioria das cuidadoras sdo donas de casa pelo fato de terem de se afastar de seus
empregos, 0 que acarreta prejuizos financeiros no &mbito familiar, pois tem que se afastarem
do trabalho para se tornarem cuidadoras (LAHAM, 2003; BOCHI, 2004; AMENDOLA, 2007
CASSIS et al., 2007).

Floriani (2004), mostra em seu estudo que, 20% dos cuidadores perderam seus
empregos apos a ocorréncia de uma patologia incapacitante no membro da familia, 31% das
familias perderam quase o total de suas reservas financeiras e 29% das familias perderam a
principal fonte de renda.

A importancia de se estudar os cuidadores das mais variadas populagdes esta no fato de
que sobre eles ha uma sobrecarga vinda da rotina de cuidados que despendem com o outro,
sobrecarga esta que afeta sua salde fisica, social e psicoldgica (SAVIANI, 2005).

Como qualidade de vida, o conceito de sobrecarga tem sido definido de diversas
maneiras. Alguns pesquisadores classificam-na como objetiva e subjetiva: Os aspectos
objetivos referem-se as dificuldades sociais advindas do ato de cuidar (rotinas do lar, relacbes
familiares, relagdes sociais, lazer, finangas); os subjetivos relacionam-se com o estresse fisico
e mental sofrido pelo cuidador e seus familiares (GARRIDO; ALMEIDA, 1999; BOCCHI,
2004).

O papel do cuidador principal é de fundamental importancia na assisténcia a pessoa que

necessita de cuidados diferenciados e na sua manutencéo na comunidade, evitando situacoes de
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exclusdo. Entretanto, as tarefas atribuidas ao cuidador, muitas vezes sem a orientagdo adequada
e sem o suporte das instituicdes de salde e das redes sociais, a alteracdo das rotinas e o tempo
despendido no cuidado podem interferir diretamente nos aspectos de sua vida pessoal, familiar
e social e, por conseguinte, gerar impactos na QV- As pesquisas apontam a presenca de estresse
como um fator importante relacionado a toda essa situacdo, manifestado de formas e em
intensidades diversas, nos diferentes membros componentes da familia, inclusive naqueles que
apresentam o acometimento (OLIVEIRA; LIMONGI, 2011).

Para 0 mesmo autor, a presenca do estresse é apontada como fator importante de QV da
familia e seus membros componentes, mesmo em rela¢do a SD, embora em menor proporgao
quando comparada a outras doencgas, como no caso do autismo e outros quadros psiquiatricos,
quadros neuroldgicos, casos com defasagem cognitiva inespecifica. Em geral, o estresse estaria
vinculado a problemas comportamentais, as dificuldades de comunicacdo (linguagem
compreensiva e expressiva) e a defasagem cognitiva que, com o aumento da idade das criangas
tornam-se mais facilmente observaveis' Para os pais, quando comparados as maes, ha maior
dificuldade em lidar com tais situacoes

Calvente, Rodriguez e Navarro (2004), relatam que os cuidadores vivenciam mudancas

no estilo de vida que reduzem, modificam e podem gerar insatisfacdo na vida dos mesmos,
devido as condic@es limitantes impostas pela dependéncia.
Devido ao nivel de envolvimento nos cuidados com o paciente, o cuidador € levado a ndo prestar
atencdo nas suas proprias necessidades pessoais (BOCCHI, ANGELO 2005). Assim, 0s
problemas de natureza emocional e fisica podem ocorrer devido a inobservancia as
necessidades de autocuidado. Frequentemente os cuidadores entram em situacdo de crise,
manifestando sintomas como: tensao, constrangimento, fadiga, estresse, depressao e alteragoes
da autoestima (MARTINS et al., 2007).

Nakatani et al., (2003), relatam alguns problemas de salde que mais acometem 0s
cuidadores: dores lombares, depressdo, artrite reumatoide, problemas cardiacos, diabetes
mellitus e hipertensdo arterial.

O papel do cuidador é vinculado ao 6nus e estresse relatado pelos mesmos, destacando
como fatores estressantes: os cuidados diretos, continuos, intensos e a necessidade de vigilancia
constante; o desconhecimento ou a falta de informacdes para o desempenho do cuidado; a
sobrecarga de trabalho para um unico cuidador; e, especialmente, os problemas de saude
desencadeados pela idade avancada dos cuidadores que estdo ligados ao trabalho solitario dos
mesmos e ao ndo reconhecimento por parte dos demais familiares (DIOGO; CEOLIM;
CINTRA, 2005).
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O desempenho do cuidador no cuidado que na maioria das vezes é realizado sem o
preparo adequado, pode gerar conflitos pessoais e familiares (SOUSA et al., 2008; FONSECA,
PENNA, 2008). Bicalho, Lacerda e Catafesta (2008), afirmam que os conflitos familiares
advém de situacBes como: problemas de relacionamentos entre pacientes e familiares e,
também, das dificuldades que os cuidadores tem em aceitar os problemas que estdo
vivenciando. Estes mesmos autores mostram ainda que esses fatores corroboram para a
necessidade de intervencdo profissional da equipe de saude.

Assim, de acordo com Saviani (2005), conhecer estes aspectos possibilita aos
profissionais a adocdo de medidas apropriadas para prevenir, modular ou tratar as
consequéncias originadas pelo estresse, com repercussdes diretas na qualidade de vida dos
cuidadores e dos préprios pacientes.

Silveira, Caldas e Carneiro (2006), evidenciam em seu estudo que os cuidadores
demonstram o desejo de receber ajuda, mas ndo de abandonar o cuidado, mesmo apds terem
relatado as dificuldades e limitagGes impostas as suas vidas. Fonseca e Penna (2008), justificam
esse comportamento aparentemente contraditorio, pela relacdo afetiva estabelecida, e a
sensacdo de ser util perante a familia e a sociedade. O amor e a compaixdo que 0s moveram a
assumir o cuidado os mantém nessa jornada apesar de todas as adversidades.

Na verdade o Cuidador Familiar ¢ a “personagem invisivel” responsavel pela
manutencdo da pessoa com necessidade de cuidados e pelo seu bem-estar e qualidade de vida,
0 qual se vé “de tal modo implicado no processo de cuidar que muitas vezes ndo equaciona as
suas proprias necessidades”. Experimentam dificuldades, sentimentos e necessidades
relacionadas com falta de informac&o sobre a doenca e o cuidar, com a falta de recursos, de
apoio econémico e falta de suporte emocional (MOREIRA, 2001; GIRAO 2005;
FIGUEIREDO, 2007).

O papel de cuidar de um familiar pode afetar tanto a rede social como o apoio do
cuidador. Muitos estudos tém revelado que a principal rede do cuidador é composta por parentes
e amigos e vale ressaltar que muitos cuidadores ndo recebem ajuda de ninguém ou contam com
poucas pessoas, em comparagdo com o0 nimero com quem pensavam contar dentro de sua rede
social.

Embora essas restricbes parecam particularmente evidentes, no caso de cuidadores
familiares, os efeitos positivos e negativos decorrentes do cuidar em domicilio podem néo ser
tdo facilmente visiveis. Muitos cuidadores negam que tém dificuldade de desempenhar o
cuidado talvez por um sentimento de auto reconhecimento pelo papel desempenhado e

demonstram que ha aspectos positivos no cuidar, entre eles o e o sentimento de polivaléncia
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por cuidar do paciente e das demais tarefas da vida cotidiana, esses aspectos contribuem para
uma avaliagéo subjetiva positiva (AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2011).

Para 0 mesmo autor, se, por um lado, o cuidador é privado do contato de grande parte
de sua rede em consequéncia do cuidado prestado ao familiar, por outro, o circulo interno de
relagdes intimas pode ser fortalecido ou se sobrepor ao circulo externo ou intermediério que
estd prejudicado, ou seja, cuidar de um ente querido pode ser mais significativo e
recompensador do que as perdas sociais geradas pela sobrecarga e pelo confinamento que o
cuidado acarreta ao cuidador. Cabe salientar que nem sempre o cuidador familiar cuida de um

ente querido, o que torna a situacdo indiscutivelmente menos prazerosa e mais desgastante.

2.4 Suporte Social

Desde a década de 70 até os anos 90, tem sido observado um aumento nas pesquisas
sobre suporte social, denotando um interesse crescente pelo tema (MATSUKURA;
MARTURANO; OISHI, 2002).

Termos como rede social, apoio social, suporte social e relagdes sociais muitas vezes
sdo utilizados como sindnimos. No entanto, rede social refere-se ao grupo de pessoas com as
quais o individuo mantém contato ou alguma forma de vinculo social e envolve principalmente
aspectos quantitativos dos contatos sociais. Esta relacionada, portanto, a dimenséo estrutural e
institucional ligada ao individuo (AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2011).

Ja o apoio social, segundo Amendola, Oliveira, Alvarenga (2011), é um processo
reciproco referente a qualquer informacéo ou auxilio oferecido por pessoas ou grupos aos quais
temos contato habitualmente e que produz um efeito positivo para quem recebe ou também para
quem oferece. Diz respeito a ter alguém com quem contar em situacdes dificeis para receber,
por exemplo, auxilio material, emocional ou afetivo e, além disso, diz respeito a se perceber
valorizado no contexto dos grupos dos quais faz parte. Diz respeito a dimenséo funcional ou
qualitativa da rede social.

Para o mesmo autor, especialistas consideram que a rede social tem efeitos positivos e
negativos na saude do individuo, haja vista que: a) a presenca de figuras familiares atenua a
reacdo de alerta (maior seguranga); b) as relagGes sociais contribuem para dar sentido a vida de
seus membros e c) a rede proporciona uma retroalimentacdo cotidiana monitorando as
alteracdes percebidas de saude.

A doenca também pode afetar essa rede, em decorréncia de um efeito interpessoal
aversivo (no caso das condigdes estigmatizantes), de restricdes & mobilidade do sujeito (o que

reduz a oportunidade de contatos sociais e o isola), da debilidade acarretada (que reduz as
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iniciativas do sujeito para ativacdo da rede), da impossibilidade de gerar comportamentos de
reciprocidade, no caso de cuidadores, da pouca gratificagdo advinda do cuidar de pessoas com
doencas cronicas (AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2011).

Sluzki (1997), define rede de suporte social como o “conjunto de pessoas significativas
para o individuo, que o diferencia da massa anonima da sociedade.” Redes de suporte social
também podem ser conceituadas como “conjuntos hierarquizados de pessoas que mantém entre
si lagos tipicos das relagdes de dar e receber”. Essas relagdes existem ao longo de todo o ciclo
vital, porém sua estrutura e funcdes sofrem alteragdes.

Alguns autores refletem sobre o interesse no estudo do suporte social em funcéo de
diversos fatores, dentre eles a importancia de achados referentes a relagdo do suporte social,
com indicadores de presenca/auséncia de diversas doencas €, no caso da presenca da doenca, a
relacdo do suporte com as previsdes de progndstico e restabelecimento do individuo
(MATSUKURA; MARTURANO; OISHI, 2002).

Para 0 mesmo autor, de fato, varios estudos tém apontado a associacdo entre suporte
social e niveis de saude e/ou a presenga de suporte social funcionando como agente “protetor”
frente ao risco de doencas induzidas por estresse.

Para Matsukura, Marturano e Oishi (2002), pesquisadores na area apresentaram uma
estrutura tedrica dos aspectos presentes no dominio do suporte social que podem estar
relacionados a saude ou ao estresse. Os trés grandes aspectos propostos seriam:

1) Relacionamentos sociais (existéncia, quantidade, tipo);

2) Suporte Social (tipo, fonte, quantidade ou qualidade);

3) Rede Social (tamanho, densidade, reciprocidade, intensidade, dentre outros).

Para 0 mesmo autor, em relagdo ao segundo grande aspecto, considera-se “fonte” a
identificacdo do relacionamento estabelecido com o provedor de suporte, como por exemplo,
familia e amigos.

O conceito de redes foi originalmente criado e desenvolvido no &mbito da sociologia
antropoldgica. Sociélogos defendem a nogdo de que as redes tém algum poder sobre o
comportamento social das pessoas nelas envolvidas (SIQUEIRA, 2008).

Ressalta-se que o suporte social deve ser considerado como um metaconstruto com 3
componentes conceituais distintos, ou seja, recursos de rede de suporte, comportamento
suportivo e as avaliagcdes subjetivas de suporte (MATSUKURA; MARTURANO; OISHI,
2002).

O mesmo autor, sob o enfoque ecoldgico, aborda como os recursos das redes sociais

apresentam um “rendimento sustentavel”, ou seja, podem ser desenvolvidos, mantidos,
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cuidados e estimulados ou deteriorados, negligenciados e até destruidos, em funcéo de variaveis
como caracteristicas dos individuos que compdem a rede, fatores ambientais ou culturais e
interacdes entre essas variaveis.

Para Siqueira (2008), a importancia das redes na construcao social reside no pressuposto
de que elas preenchem as necessidades individuais, criando para seus integrantes inimeras
oportunidades de manter sua identidade social, receber apoio, ajuda material, servicos,
informacdes e novos contatos sociais.

Para 0 mesmo autor, na visao psicologica defendida por Cobb (1976), as informacdes
que permitem ao individuo processar sua concepg¢do do suporte social estdo organizadas em 3
classes de crencas: de que ¢ amado e que existem pessoas preocupadas com ele; de que é
apreciado e valorizado; e de que pertence a uma rede social.

Na visdo de Rodriguez e Cohen (1998) existem diferentes tipos de apoio que alguém
pode receber da rede social, sendo trés os mais amplamente estudados: suporte emocional,
suporte instrumental e suporte informacional (SIQUEIRA, 2008).

Suporte emocional refere-se ao que as pessoas fazem e dizem a alguém (dar conselhos,
ouvir seus problemas, mostrar-se empatico e confiavel) e é percebido como expressdo de
carinho, cuidados e preocupacdo do outro (SIQUEIRA, 2008).

Para Siqueira (2008), suporte instrumental compreende as ajudas tangiveis ou praticas
que outros (pessoas ou instituicdes) podem prover a alguém (cuidados com criancas, provisdes
de transporte, empréstimos de dinheiro ou ajudas com tarefas diarias).

Para o mesmo autor, suporte informacional inclui receber de outras pessoas noc¢des
indispensaveis para que o individuo possa guiar e orientar suas aces ao dar solu¢do a um
problema ou no momento de tomar uma decisao.

Reafirmando a importancia do suporte social Flynt, Wood e Scott (1992), discutem que
muitas variaveis moderadoras podem atuar no processo de adaptacdo familiar ao estresse
associado a ter uma crianga com deficiéncias (MATSUKURA et al., 2007).

Para 0 mesmo autor, consideram que essas variaveis incluem o status da familia antes
do nascimento da crianca, disponibilidade de recursos financeiros e suporte social, destacando
que, destas variaveis, o suporte social mostra ter o0 maior impacto no ajustamento familiar. A
orientacdo é um elemento de suporte familiar dos profissionais da satde que eleva os niveis de
percepcdo dos membros familiares em relacdo ao problema da crianca (PAVAO; SILVA,
ROCHA, 2011).

Calderon e Greenberg (1999) no estudo com familias de criangas surdas, apresentaram

como resultado que o suporte social emergiu como um importante preditor do ajustamento
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materno, tanto quanto um protetor (buffer) entre os eventos estressantes e ajustamento materno
(MATSUKURA et al., 2007).

Em sua revisao sobre as redes de suporte e sua relacdo com familias que possuem um
filho cronicamente doente. Mcconachie (1994), observa que a satisfacdo com o suporte social
é regularmente encontrada como um fator altamente preditivo de uma adaptagao positiva por
parte da familia (MATSUKURA et al., 2007).

Estudos recentes sobre o papel do suporte social na mediacdo do estresse tém
investigado que essa mediacdo pode depender da fonte que fornece o suporte. Garwick et al.
(1998) identificaram em seus estudos que 0s diversos tipos de suporte social provém de fontes
diferentes. Enquanto os membros da familia sdo responsaveis pela maior promocao de suporte
emocional e pratico, os servicos de assisténcia promovem maior suporte informacional
(MATSUKURA et al., 2007).

A maioria dos estudos sobre o tema conta com as maes como informantes; um dos
argumentos para a utilizacéo do relato das maes como representantes do sistema familiar é que
o papel de principal cuidador é realizado pela mée, o que implica a responsabilidade pratica de
viabilizar os tratamentos necessarios para a crianca e dedicar maior tempo aos cuidados
(MATSUKURA et al., 2007).

Estudo recente sobre suporte social de idosos portadores de insuficiéncia cardiaca
demonstrou que 0 apoio para 0s aspectos emocionais e instrumentais foram recebidos de
familiares e amigos, com pouca expressividade por parte dos profissionais de saude e
praticamente inexistente por parte de chefes e/ou colegas de trabalho (REZENDE; MENDES;
SANTOS, 2007). Para os mesmos autores, 0 conjunto de resultados permite considerar que o
grupo de idosos portadores de insuficiéncia cardiaca, ainda que recebam pouco suporte social,
tanto na dimensdo instrumental como na emocional, manifestaram-se satisfeitos ou muito
satisfeitos com o pouco apoio recebido.

Para Luiz et al. (2008), um outro fator que deve ser considerado é o apoio oferecido aos
genitores no decorrer do processo de inclusdo da crianca na escola. Ainda no Reino Unido, uma
investigacdo feita com 10 pais de criancas com SD e 9 professores envolvidos na incluséo
dessas criancas na escola regular, em idade priméaria, mostrou que o apoio dado aos pais por
profissionais da area da saude, bem como por familiares e outras instituices, antes e apés a
insercdo da crianga na escola, foi insuficiente.

Assim, o estudo demonstra que a intervencdo familiar é importante, desde que bem
direcionada. Kavalco (2003), também discute a importancia da orientacdo familiar no dia-a-dia

destas criancas, mas ndo a quantifica em relacdo a aspectos funcionais (PAVAO; SILVA,;
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ROCHA, 2011).

Para Pavao, Silva e Rocha (2011), embora se tenha amplamente discutido a importancia
da atuacdo familiar, hd uma caréncia de estudos que verifiquem as influéncias de orientacdes
direcionadas e domiciliares, aspecto esse que possibilita a identificacdo da real condicdo da

familia como contribuinte no processo de reabilitacéo.
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3. OBJETIVOS

3.1 Geral

Investigar as relacdes entre desempenho funcional de criangas com SD e o suporte social

percebido, qualidade de vida e nivel s6cio econdmico de seus cuidadores.

3.2 Especificos

e Avaliar o desempenho funcional de criancas com SD referente as habilidades funcionais
e assisténcia do cuidador pelo inventério PEDI;

e Relacionar a percepcao de suporte social e a qualidade de vida dos cuidadores;

e Identificar entre os cuidadores de criancas com sindrome de Down a existéncia de
suporte social;

¢ Relacionar os dominios da qualidade de vida com nivel socioeconémico, idade e grau

de instrucdo dos cuidadores.
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4. MATERIAIS E METODOS

Para desenvolver os objetivos propostos, optou-se por um estudo de carater clinico,

analise quantitativa, carater exploratorio e descritivo do tipo corte transversal.

4.1 Participantes

A populacgéo estudada foi composta por 50 cuidadores de ambos os géneros, cuidadores
de criangas com SD, com idade entre seis meses e sete anos e meio a época da coleta de dados,
frequentadores regulares de instituicdes especializadas.

Os cuidadores foram selecionados segundo os critérios de incluséo: ser alfabetizado, ser
cuidador principal de uma crianga com SD, que esteja vinculada a uma instituicdo de
atendimento as pessoas com necessidades especiais, exercer a funcdo de cuidador ha pelo
menos seis meses, estar disponivel e consentir em participar da pesquisa e concordar em
responder ao instrumento de coleta de dados, firmando o termo de consentimento. Foram
critérios de exclusdo: cuidadores cujas criangas com SD tivessem outros diagnosticos

associados, como autismo e encefalopatia cronica (Tabela 1).

Tabela 1 - Distribuicdo da amostra estudada por idade e sexo.

Idade Masculino Feminino Total
(anos)

Até 1 ano 3 1 4
1-2 anos 6 5 11
2- 3 anos 3 3 6
3-4 anos 1 2 3
5-6 anos 3 5 8
6-7 anos 2 6 8
7 anos em diante 4 3 7
Total 23 27 50

4.2 Local

O estudo foi realizado em institui¢cdes de educacéo especial no Sul do Estado de Minas
Gerais nas cidades de Itajuba, Caxambu, Pouso Alegre, Pocos de Caldas, Santa Rita do Sapucai,
Trés Coragdes, Campanha, Ouro Fino e Lambari. Outras cidades foram contatadas, porém nao
houve possibilidade de coleta de dados pela indisponibilidade em receber a pesquisadora ou por
ndo estarem matriculadas criancas na idade do estudo. A coleta de dados ocorreu em nove

cidades cujo numero de cuidadores coletados estdo descritos na Tabela 2.
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Tabela 2 - Cidades e 0 n° de cuidadores coletados.

Itajuba
Caxambu
Pouso Alegre
Pocos de Caldas
Sta Rita do Sapucai
Trés CoragOes
Campanha
Ouro Fino
Lambari

Total: 9 cidades Total: 50 cuidadores

= =
ANvNMONMNOEF R

A coleta de dados foi realizada nas proprias instituicdes. Inicialmente foi feita uma
listagem das cidades e pesquisadas no Google os telefones das instituicdes. Foi feito contato
com a Diretora de cada instituicdo que promovia o encaminhamento para a Assistente Social.
Esta profissional que fazia o levantamento das criangas com SD na faixa etéaria de 6 meses a
sete anos e meio. Posteriormente ao levantamento, obtinha-se das Diretoras o aval para coletar
na instituicdo. Novo contato com as Assistentes Sociais que marcava dia e hora para a coleta

naquela instituicdo de acordo com a disponibilidade dos cuidadores.

4.3 Aspectos Eticos

Todos os participantes receberam a carta de informacdo ao sujeito e o termo de
consentimento para assinatura (Anexos A e B). O mesmo se aplica as instituicdes, que
assinaram por meio de seus representantes, o termo de consentimento ap0s a leitura da carta de
informagdo (Anexos C e D).

Informamos que apos andlise do referido projeto de pesquisa processo CEP/UPM n°
1297/11/2010 e CAAE n° 0105.0.272.000-10, o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Presbiteriana Mackenzie aprovou os procedimentos éticos, com folha de rosto para pesquisa
envolvendo seres humanos (FR-381607).

4.4 Procedimentos

Foram utilizados no estudo os seguintes instrumentos para coleta dos dados:
o WHOQOL Bref
. Escala de Suporte Social

. Inventario de Avaliagdo PEDI
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o Questionario de nivel socioecondmico para caracterizacdo da amostra

o Questionario de identificacdo do participante

441 WHOQOL

O World Health Organization Quality of Life é a versdo original do questionario
desenvolvido pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) contendo 100 questdes. O
instrumento de avaliacdo utilizado no presente estudo serd a versdao em portugués resumida o
WHOQOL-bref (Anexo E).

A necessidade de instrumentos de rapida aplicacdo determinou que o Grupo de
Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial de Salde desenvolvesse a versdo abreviada do
WHOQOL-100, 0o WHOQOL-bref. Este instrumento consta de 26 questdes divididas em quatro
dominios: fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente.

O WHOQOL-bref consta de 26 questdes, sendo duas questdes gerais de qualidade de vida e as
demais 24 representam cada uma das 24 facetas que compde o instrumento original (Tabela 1)
(FLECK et al., 2000).

Assim, diferente do WHOQOL-100 em que cada uma das 24 facetas € avaliada a partir
de 4 questbes, no WHOQOL-bref cada faceta € avaliada por apenas uma questdo. Os dados que
deram origem a versao abreviada foram extraidos do teste de campo de 20 centros em 18 paises
diferentes (FLECK et al., 2000).

O individuo deve ser adequadamente informado sobre o objetivo da aplicacdo do
instrumento, 0 modo de aplicacdo e o destino dos dados obtidos. Deve também sentir-se a
vontade para esclarecer quaisquer davidas ao longo da aplicacdo. Uma vez que o paciente
concorde em responder, é fundamental a obtencdo do consentimento informado assinado pelas
duas partes (FLECK et al., 2000).

Uma situacdo de privacidade deve ser buscada. O paciente ndo deve responder o
instrumento acompanhado de familiar, cdnjuge ou companheiro de quarto. O instrumento deve
ser respondido em somente um encontro. O preenchimento da folha de dados demogréficos
deve ser realizado pelo entrevistador. Deve ser enfatizado que todo o questionario refere-se as
duas ultimas semanas, independentemente do local onde o individuo se encontre (FLECK et
al., 2000).

O questionario a principio € de auto resposta. O entrevistador ndo deve influenciar o
paciente na escolha da resposta. Nao deve discutir as questdes ou o significado destas, nem da

escala de respostas. No caso de davida o entrevistador deve apenas reler a questdo de forma
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pausada para 0 paciente, evitando dar sindnimos as palavras das perguntas. Insistir que €
importante a interpretagdo do paciente da pergunta proposta. Em casos de impossibilidade
(analfabetismo, deficiéncia visual importante, falta de condicdo clinica...) o instrumento pode
ser aplicado pelo entrevistador, devendo serem redobrados os esforcos para evitar a influéncia
sobre as respostas do individuo. Ao término do questionario, verificar se o paciente ndo deixou
nenhuma questdo sem resposta e se marcou somente uma alternativa por questdo (FLECK et
al., 2000).

4.4.2 Escala de Suporte Social

Outro instrumento selecionado por nés é o Social Support Questionnaire (SSQ) que
fornece escores para o numero de figuras de suporte percebido pelos respondentes e para a
satisfacdo com o suporte social recebido. O SSQ (Anexo F) é composto por 27 questdes, sendo
que cada questdo solicita uma resposta em duas partes. Na primeira parte, deve ser indicado o
namero de fontes de suporte social percebido (SSQ-N) podendo o respondente listar até nove
possibilidades (além da op¢do nenhum); na segunda parte, o respondente deve informar sobre
sua satisfacdo com esse suporte (SSQ-S), fazendo uma opcdo em uma escala de 6 pontos (que
varia de muito satisfeito a muito insatisfeito) (MATSUKURA; MARTURANO; OISHI, 2002).

4.4.3 Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI)

O Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), é um instrumento padronizado
norte-americano que documenta de forma quantitativa a capacidade funcional da crianca
(habilidades) e a independéncia para realizar atividades de autocuidado, mobilidade e funcédo
social (Anexo G).

Esta avaliacdo foi desenvolvida para documentar o desempenho funcional de criangas
na faixa etaria entre seis meses e sete anos e meio de idade. Pode ser utilizado com criancas de
idade superior ao limite indicado, desde que o desempenho funcional das mesmas esteja dentro
desta faixa etaria. Nestes casos, determinado tipo de escore transformado e disponibilizado por
este teste (escore padronizado normativo) nédo deve ser utilizado. Este teste foi traduzido para
0 portugués e adaptado conforme as caracteristicas socioculturais Brasileiras, com autorizagdo
dos autores (MANCINI et al., 2003).

O teste PEDI é administrado através de entrevista estruturada com o cuidador da crianga
com duracdo de 50 a 60 min. O teste é constituido de 3 partes (MANCINI, 2005).

A primeira parte do teste avalia as habilidades funcionais da crianga para desempenhar
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atividades nas areas de autocuidado (73 itens), mobilidade (59 itens) e fun¢éo social (65 itens).
Os escores recebidos em cada item (zero ou 1) sdo somados, produzindo trés escores totais de
habilidades funcionais. Um escore total bruto pode ser obtido em cada uma das trés escalas da
Parte | (habilidades funcionais) do teste PEDI. Este escore é resultado do somatdrio de todos
os itens pontuados em cada escala. Consequentemente, ndo se deve fazer nenhum tipo de
comparagdo entre escalas utilizando-se os escores brutos. Para possibilitar este tipo de
comparacao, 0s escores brutos devem ser transformados em escores padronizados normativos
ou escores padronizados continuos (MANCINI, 2005).

A segunda parte do teste avalia a independéncia da crianca para realizar tarefas
funcionais nas mesmas trés areas: autocuidado (8 itens), mobilidade (7 itens) e funcgéo social (5
itens). Nesta parte, cada item é avaliado numa escala ordinal de 0 a 5, onde o escore 5 indica
que ela realiza a tarefa de forma independente. Escores intermediarios informam sobre niveis
diferenciados de ajuda fornecida pelo cuidador (maxima, moderada, minima, supervisao).
Nesta parte, 0s escores recebidos em cada item sdo somados, resultando em trés escores totais
de independéncia funcional. Os escores totais brutos das trés escalas de assisténcia do cuidador
da Parte Il sdo resultados dos somatdrios da pontuacdo obtida em cada item que constitui a
escala (MANCINI, 2005).

Para 0 mesmo autor, a terceira parte do teste informa sobre as modificacdes necessarias
para o desempenho das tarefas funcionais nas mesmas trés areas descritas acima. Na parte
referente as modificacdes ndo € possivel obter escores totais brutos, uma vez que as informacdes
disponibilizadas por esta parte ndo tem valor quantitativo.

Para o presente estudo foram utilizadas apenas as duas primeiras partes do teste,
referentes as areas de habilidades funcionais e assisténcia do cuidador, com seus valores de
escore bruto. Valores mais altos de escore indicam um melhor desempenho funcional da
crianca. Para a conversdo do escore bruto em escore padronizado normativo, a idade
cronoldgica da crianca deve ser identificada. O célculo da idade cronolégica é realizado
subtraindo-se a data de nascimento da crianca da data de realizacdo da avaliagdo (MANCINI,
2005).

Para 0 mesmo autor, o escore padronizado normativo é aquele que informa sobre o
desempenho esperado de criangas de mesma faixa etaria, com desenvolvimento normal. O
escore normativo nédo deve ser utilizado para criangas com idades inferiores ou superiores aos
limites etarios compreendidos pelo teste.

O escore continuo fornece informacdo sobre o nivel de capacidade da crianca, ndo se

levando em consideracio a faixa etaria da mesma. E obtido a partir do escore bruto da crianca
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na mesma area de desempenho funcional, e pode ser utilizado para analisar o perfil de criancas
com idade cronoldgica superior ao limite etario compreendido pelo teste PEDI (MANCINI,
2005).

4.4.4 Questionario de Nivel Socioecondmico da ABEP

A classificacdo da Associacdo Brasileira de Empresa de Pesquisa (ABEP) foi utilizada
para determinar o nivel socioecondmico das familias e caracterizar a amostra. Essa classificagéo
da ABEP (Anexo H) se baseia na acumulacdo de bens materiais, no poder aquisitivo e na
escolaridade do chefe da familia, agrupando os dados em cinco niveis socioeconémicos, que
variam de A (mais elevado) a E (mais baixo). A aplicacdo é simples e os resultados sdo

calculados a partir da soma da pontuagéo obtida.

4.4.5 Questionario de Identificacdo do Participante

O questionario de identificacdo do participante foi aplicado com o objetivo de se obter
dados como idade dos cuidadores, género, nivel de escolaridade, estado civil juntamente com

os dados da crian¢a, como idade, género, diagnéstico. (Anexo ).
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5. RESULTADOS

A coleta de dados durou aproximadamente 1 hora e meia com cada cuidador. O tempo
para preenchimento dos instrumentos foi em média de: Ficha de identificacdo da crianca e do
cuidador (5 min), Critério de classificacdo econdmica Brasil (5 min), Inventario de avaliacdo
pediatrica de incapacidade (30 min), Questionario de suporte social (40 min) e Questionario
WHOQOL-bref (10 min). As entrevistas transcorreram com tranquilidade, sendo entrevistados
50 cuidadores de criangcas com SD, na faixa etaria de seis meses a sete anos e meio a época da
coleta de dados.

Os resultados serdo apresentados considerando os instrumentos utilizados para
avaliacdo e as relagOes estabelecidas nos objetivos. Serdo apresentados os escores obtidos pelo
inventario PEDI para desempenho funcional e os resultados da avaliacdo da Qualidade de Vida

e do Suporte Social.

5.1 Caracterizacdo da Amostra

Observou-se que entre os 50 participantes, a maior concentracdo do nivel
socioeconémico avaliado pelo instrumento da ABEP ocorreu nas classes C1, C2 e D (80%),
sendo apenas 20% distribuido entre os niveis A2, B1, B2 e E (Tabela 3).

Tabela 3 - Caracterizacdo do nivel socioeconémico dos cuidadores.

Classe Total cuidadores Total (%)
Al 0 0%
A2 3 6%
Bl 2 4%
B2 4 8%
C1l 13 26%
C2 14 28%

D 13 26%
E 1 2%
Total 50 100%

O cuidador principal foi em 92% dos casos a mée, seguido dos avos (4%), pai (2%) e
tia (2%). A idade dos cuidadores variou entre 72 e 16 anos (média = 40 anos) e o nivel de
escolaridade foi em 46% dos casos Ensino Fundamental I Completo, seguido de Ensino
Fundamental 11 (28%), Ensino Medio (18%) e Superior Completo (8%). Entre os cuidadores
20% dos casos tem atividade remunerada fora do ambiente doméstico e 80% ndo recebe
nenhum tipo de remuneragéo. O estado civil foi em 70% dos casos casados, seguido de unido

estavel (18%), separados(4%) e solteiros(8%). Entre os 50 cuidadores, apenas um era do género
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masculino, o pai.

5.2 Resultados obtidos para o escore continuo do PEDI

O grupo estudado foi dividido em dois subgrupos homogéneos pelas idades de 6 meses
a4 anos (n = 24) e maiores de 4 anos a 7 anos € meio (n = 26). A opg&o por esta divisdo se deu
pelas caracteristicas do desempenho funcional, que se modifica em dire¢do a independéncia
conforme aumenta a idade da crianca. As tabelas 4 e 5 demonstram os escores continuos obtidos
pelo inventario PEDI para os dois grupos.

Foram realizados testes estatisticos para média, variancia, mediana e quartis, além de
pardmetros associados a distribuicdo e o resultado do teste de normalidade de Anderson
Darling.

Com excegdo das distribui¢des do escore continuo de “Autocuidado - Habilidades
Funcionais - Menos de quatro anos” com P-value = 0206 e de “Autocuidado - Habilidades
Funcionais — Mais de quatro anos” com P-value = 0,093, para um nivel de confianca de 0,05%

é rejeitada a hipotese da normalidade das amostras.

Tabela 4 - Resumo PEDI — Escore continuo para menores de 4 anos.

Habilidades Funcionais Assisténcia do Cuidador
Funcdo Fungéo
Identificagdo | Autocuidado Mobilidade  Social Autocuidado Mobilidade Social
Cc1 44,57 39 45,64 59,95 57,21 49,64
C4 63,09 66,71 63,46 67,08 70,44 78,27
C5 36,52 24,29 27,12 45,92 44,19 22,53
C6 25,47 18,35 16,34 48,05 36,53 22,53
C9 66,88 62,67 64,27 73,04 68,76 74,82
C13 32,74 26,73 32,69 58,79 49,21 36,19
Cc17 15,7 6,97 7,41 45,92 36,53 36,19
c18 29,98 21,55 24,85 45,92 36,53 36,19
Cc19 31,38 25,54 29,16 45,92 36,53 36,19
Cc20 20,24 20,03 16,34 45,92 36,53 36,19
C24 32,74 29,94 32,69 45,92 34,16 36,19
C 26 18,15 14,24 7,41 0 36,53 36,19
C27 49,34 61,47 48,32 58,79 49,21 36,19
C28 31,38 18,35 27,12 45,92 36,53 36,19
C29 20,24 21,55 32,69 45,92 36,53 36,19
C 30 27,02 20,03 32,69 45,92 49,21 36,19
C32 40,87 18,35 27,12 45,92 36,53 36,19
C34 31,38 21,55 24,85 45,92 36,53 36,19
C 38 43,69 32,75 32,69 58,79 49,21 36,19
C39 40,87 32,75 38,27 45,92 36,53 36,19
c 40 46,24 42,49 40,6 58,79 60,12 36,19
C42 39,85 31,85 32,69 45,92 36,53 36,19
Cc48 31,38 21,56 27,12 45,92 36,53 36,19
C 50 28,52 25,54 31,01 45,92 36,53 36,19

Legenda: C= Cuidador
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Assim, ndo € conveniente 0 uso de testes paramétricos como de t-Student para
comparacao de amostras ou o calculo de indices de correlacdo de Pearson. Os testes que serdo
empregados devem ser ndao parametricos como o de Mann-Whitney para a comparacao entre
grupos, Wilcoxon para amostras emparelhadas e Spearman para analise da correlagdo entre

variaveis.

Tabela 5 - Resumo PEDI — Escore continuo para maiores de 4 anos.

Habilidades Funcionais Assisténcia do Cuidador
Funcéo
Identificacdo | Autocuidado Mobilidade Funcdo Social | Autocuidado Mobilidade  Social

C2 84,23 69,81 71,61 86,15 100 89,2

C3 75,47 68,21 70,56 73,04 92,32 100

Cc7 78,29 68,21 79,85 86,15 100 71,78
Cc8 81,89 69,81 84,41 76,52 100 74,82
c 10 27,02 41,8 35,67 48,05 36,53 36,19
c11 67,21 57,21 51,67 75,28 70,44 59,85
Cc12 20,24 0 0 45,92 36,53 36,19
c14 75,47 69,81 57,21 67,08 49,21 49,64
C15 55,76 69,81 35,67 45,92 36,53 36,19
C 16 71,98 69,81 55,65 100 100 71,78
c21 53,65 47,39 31,01 58,79 36,53 36,19
Cc22 75,47 48,85 46,56 45,92 36,53 36,19
c23 50,07 56,26 50,85 45,92 60,12 49,64
C25 66,88 60,32 41,68 58,79 60,12 36,19
C31 66,35 45,96 45,64 58,79 49,21 36,19
C33 55,05 50,37 29,16 45,92 36,53 36,19
C35 60,8 63,94 46,56 67,08 60,12 49,64
C 36 47,4 51,19 37,01 45,92 60,12 36,19
C37 59,33 56,26 35,67 58,79 49,21 36,19
c41 59,33 62,67 46,56 67,08 60,12 49,64
Cc43 54,35 58,2 46,56 67,08 70,44 36,19
C44 53,65 51,15 38,27 58,79 49,21 36,19
C45 75,47 68,21 46,56 67,08 60,12 49,64
C 46 73,07 63,94 40,6 75,28 70,44 59,85
c47 54,35 52,76 47,45 45,92 49,21 36,19
C49 63,09 49,6 42,73 67,08 60,12 49,64

Legenda: C=Cuidador

5.2.1 Comparacao do desempenho entre os dois grupos etarios (PEDI)

As amostras obtidas para os dois grupos etarios, menos de 4 anos e mais de 4 anos,
foram comparadas para verificar se poderia ser considerado que ambas pertenceriam a
populacdes de mesma média. Aplicando o teste de Mann-Whitney (comparacgdo das amostras)
foi obtida a Tabela 6, que apresenta para cada variavel as estatisticas obtidas e a respectiva
significancia do teste (P-value).

Analisando o P-value ajustado, pode ser afirmado que as amostras sdo

significativamente diferentes para todas as variaveis (P-value < 0,05). Portanto, para o escore
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continuo, os resultados obtidos com a aplicagdo do inventario PEDI foram diferentes para as
criangas de diferentes faixas (grupos) etarias. Em funcgéo disso, as comparagdes entre variaveis

serdo feitas por faixa etaria em separado.

Tabela 6 - Resumo estatistico do teste de Mann-Whitney para comparacao dos resultados
dos dois grupos etarios para os escores do PEDI.

Soma de Soma de P

., Posicdes -  Posicoes - . A value N validas N vall(_ias
Variavel . P-value ajustad . para menos  para mais de
Menos de 4 Mais de 4 Ajusta
0 de 4 anos 4 anos
anos anos do
Autocuidado -
Habilidades 365,5 909,5 0,000 -4,790 0,000 24 26
Funcionais
Mobilidade -
Habilidades 370,5 904,5 0,000 -4,694 0,000 24 26
Funcionais
Funcéo Social -
Habilidades 4215 853,5 0,000 -3,706 0,000 24 26
Funcionais
Autocuidado -
Assisténcia do 450,5 824,5 0,002 -3,294 0,001 24 26
Cuidador
Mobilidade -
Assisténcia do 445,0 830,0 0,001 -3,371 0,001 24 26
Cuidador
Fungdo Social -
Assisténcia do 487,0 788,0 0,015 -2,831 0,005 24 26
Cuidador

5.2.2 Comparacao para escores obtidos para Autocuidado, Mobilidade e Fungéo Social
em relacéo a Habilidades Funcionais e Assisténcia do Cuidador

Nas comparacdes apresentadas a seguir, as amostras sdo comparadas por meio dos testes

de Wilcoxon (comp. de médias) que trata os dados de forma emparelhada.

5.2.2.1 Autocuidado
Considerando a faixa etaria de menos de 4 anos, o teste de Wilcoxon para dados

emparelhados apresenta os resultados:

Pacientes: 24

P-value: 0,00016

Portanto, ao nivel de confianca de 5%, pode ser considerado que 0s escores continuos
obtidos para Autocuidado- Habilidades Funcionais sdo significativamente diferentes dos
obtidos para Autocuidado — Assisténcia do Cuidador. A Figura 1 apresenta a comparagao

gréafica desses escores.
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Figura 1 - Box e Whisker comparando Autocuidado - Habilidades Funcionais e Autocuidado —
Assisténcia do Cuidador — Menos de 4 anos.

Considerando a faixa etaria de mais de 4 anos, o teste de Wilcoxon para dados
emparelhados apresenta os resultados:

Pacientes: 26

P-value: 0,96

Portanto, ao nivel de confianca de 5%, 0s escores continuos ndo podem ser considerados
diferentes para as variaveis Autocuidado- Habilidades Funcionais e Autocuidado — Assisténcia

do Cuidador. A Figura 2 apresenta a comparacao grafica desses escores.
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Faixa Etaria=mais de 4 anos
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Figura 2 - Box e Whisker comparando Autocuidado - Habilidades Funcionais e Autocuidado —
Assisténcia do Cuidador — Mais de 4 anos

5.2.2.2 Mobilidade
Considerando a faixa etaria de menos de 4 anos, o teste de Wilcoxon para dados

emparelhados apresenta os resultados:

Pacientes: 24

P-value: 0,00005

Portanto, ao nivel de confianca de 5%, pode ser considerado que 0s escores continuos
obtidos para Mobilidade - Habilidades Funcionais sdo significativamente diferentes dos obtidos
para Mobilidade — Assisténcia do Cuidador. A Figura 3 apresenta a comparacdo grafica desses

escores.



61

Faixa Etaria=menos de 4 anos
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Figura 3 - Box e Whisker comparando Mobilidade - Habilidades Funcionais e Mobilidade —
Assisténcia do Cuidador — Menos de 4 anos.

Considerando a faixa etaria de mais de 4 anos, o teste de Wilcoxon para dados
emparelhados apresenta os resultados:

Pacientes: 26

P-value: 0,34

Portanto, ao nivel de confianca de 5%, os escores continuos ndo podem ser considerados
diferentes para as variaveis Mobilidade - Habilidades Funcionais e Mobilidade — Assisténcia

do Cuidador. A Figura 4 apresenta a comparacao grafica desses escores.
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Faixa Etaria=mais de 4 anos
Box & Whisker Plot
120 _

100 |

80

60 o ]

|

20

O Median

: : : . [ 25%-75%
Mobilidade - Habilidades Funcionais 1 Min-Max
Mobilidade - Assisténcia do Cuidador

Figura 4 - Box e Whisker comparando Mobilidade - Habilidades Funcionais e Mobilidade -
Assisténcia do Cuidador — Mais de 4 anos.

5.2.2.3 Funcéo Social

Considerando a faixa etaria de menos de 4 anos, o teste de Wilcoxon para dados
emparelhados apresenta os resultados:

Pacientes: 24

P-value: 0,0017

Portanto, ao nivel de confianca de 5%, pode ser considerado que 0s escores continuos
obtidos para Funcdo Social - Habilidades Funcionais sdo significativamente diferentes dos
obtidos para Funcdo Social — Assisténcia do Cuidador. A Figura 5 apresenta a comparagéo

gréafica desses escores.



63

Faixa Etaria=menos de 4 anos
Box & Whisker Plot
90 . _

80

70 1

60

50

40

30

20 t

10

O Median

' ' : ] 25%-75%
Funcdo Social - Habilidades Funcionais T Min-Max
Fungdo Social - Assisténcia do Cuidador

Figura 5 - Box e Whisker comparando Fung&o Social - Habilidades Funcionais e Fungéo Social
— Assisténcia do Cuidador — Menos de 4 anos.

Considerando a faixa etaria de mais de 4 anos, o teste de Wilcoxon para dados
emparelhados apresenta os resultados:

Pacientes: 26

P-value: 0,52

Portanto, ao nivel de confianca de 5%, 0s escores continuos ndo podem ser considerados
diferentes para as varidveis Funcdo Social - Habilidades Funcionais e Funcdo Social —

Assisténcia do Cuidador. A Figura 6 apresenta a comparacao grafica desses escores.
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Figura 6 - Box e Whisker comparando Funcédo Social - Habilidades Funcionais e Funcdo Social
- Assisténcia do Cuidador — Mais de 4 anos.

5.2.3 Avaliacdo da confiabilidade dos questionarios respondidos para o estudo da
qualidade de vida e do suporte social.

Para analisar a confiabilidade dos questionarios utilizados na avaliacdo da qualidade de
vida e do suporte social foi calculado o valor do Alfa de Cronbach. O valor de alfa pode ser
relacionado a coeréncia das respostas. Geralmente, caso o alfa seja menor que 0,70 o uso do
questionario deve ser evitado ou sua estrutura deve ser revista. Se o valor de alfa é proximo ou
maior que 0,90 tem-se um questionario bastante confiavel (coerente).

A partir das respostas apresentadas nas sinteses (tabela 7) foi calculado um alfa de
Cronbach para cada grupo, ou seja, para menores e maiores de 4 anos na faixa compreendida
para este estudo.

A partir dos questionarios e dos indices obtidos nas respostas foram calculados dos

valores de Alfa de Cronbach apresentados na Tabela 7.
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Tabela 7 - Alfa de Cronbach para cada questionario por grupo etario.

Questionério Nl’JmerP de Numero de Alfa de
questdes respondentes | Cronbach
Qualidade de Vida - Maiores de 4 anos 26 26 0,865
Qualidade de Vida - Menores de 4 anos 26 24 0,880
Suporte Social - Maiores de 4 anos 27 26 0,967
Suporte Social - Menores de 4 anos 27 24 0,964

A avaliacdo dos valores de Alfa de Cronbach obtidos mostram que 0s questionario sdo
confidveis e coerentes.

Quanto as duas perguntas gerais sobre QV, as respostas para:

“Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?” Indicaram que, do total de 50 cuidadores
de criangas com SD de 6 meses a 7 anos e meio, 58% (n=29) a avaliaram como “boa”, 28% (n=
14) a avaliaram como “nem boa nem ruim”, 8% (n= 4) a avaliaram como “muito boa” e os
demais, 6% (n=3) a avaliaram como “ruim”.

Em relag¢do a questdo “Quado satisfeito vocé estd com a sua saude?”, 60% (n= 30) dos
cuidadores responderam estar “satisfeitos”, 20% (n= 10) se sentiam “nem satisfeitos, nem
insatisfeitos”, 16% (n=8) disseram se sentir “insatisfeitos” e 4% (n=2) “muito satisfeitos”.

A partir dos questionarios respondidos, para cada sujeito foi calculado um indice

correspondente a média dos escores das respostas (Tabela 8).

Tabela 8 - indices calculados para cada grupo a partir das respostas dos questionarios.

Menos de 4 anos Mais de 4 anos
_ E§core Escore _ E§core Escore Suporte
Cuidadores Quahdade de Supo_rte Cuidadores Quahdade de Social
Vida Social Vida
Cl 3,6 2,4 C2 3,6 1,0
C4 3,5 3,2 C3 3,5 3,9
C5 4,0 1,9 C7 3,5 59
C6 3,2 1,4 C8 3,1 2,1
Cc9 3,4 4,9 c10 3,0 2,3
C13 2,6 2,6 cl1 3,0 2,7
C 17 41 51 C12 3,3 1,3
C18 3,2 4,9 Ccl14 3,0 2,1
Cc19 3,8 5,9 C15 3,1 2,5
C20 3,0 4,6 C16 3,5 4,0
Cc24 3,7 4,9 c21 3,2 3,1
C 26 3,9 3,1 C22 3,8 4,4
C 27 2,6 1,8 C23 4,3 5,7
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C28 3,7 2,6 C25 3,1 2,0
C29 2,7 19 C31 2,9 1,4
C30 3,7 2,6 C33 3,4 2,8
C32 3,5 2,9 C35 3,3 3,0
C34 3,5 4,1 C36 3,7 3,7
C38 3,5 2,0 C37 2,2 1,4
C39 3,8 24 c41 3,5 1,4
C40 2,9 3,3 C43 3,3 14
C42 3,8 3,5 C44 3,2 1,4
C 48 3,7 2,1 C45 3,0 1,6
C50 3,5 1,9 C46 3,2 1,6

C47 3,8 3,5

C49 3,0 19

Legenda: C = Cuidador

Os testes utilizados para analises foram definidos a partir da avaliacdo da normalidade
das distribuic6es dos indices pelo Teste de Anderson Darling. Como na maioria dos casos o P-
value foi menor que 0,05, os dados ndo foram considerados normais. Os testes empregados
foram ndo paramétricos, como o de Mann-Whitney para a comparagdo entre grupos e Spearman

para analise da correlacdo entre variaveis.

5.2.4 Comparacéo entre os resultados obtidos para diferentes faixas etarias

Para a Qualidade de vida, o P-value ajustado obtido é de 0,0748 e para o suporte social
o P-value ajustado é igual a 0,1526. Como esses valores sdo maiores que 0,05, ao nivel de
confianca de 5% ndo se rejeita a hipotese de que 0s escores sao equivalentes para as duas faixas
etarias. Assim, em relacdo a qualidade de vida e suporte social os dados foram analisados
independentemente da faixa etéria. Portanto, foi realizado o teste de normalidade para os dois
escores considerando todas as médes em uma Unica amostra. Verificou-se que a distribuicdo dos
escores de qualidade de vida foi considerada normal e no caso dos escores para suporte social
a hipétese de normalidade foi rejeitada (ao nivel de 5%).

Para analisar a correlacdo entre o suporte social e a qualidade de vida, o teste de
Spearmann foi utilizado. O coeficiente de correlacdo encontrado é igual a r= 0,43 e é
significativo ao nivel de 0,05%, ou seja, existe uma correlacdo de fraca a moderada entre 0s
escores de qualidade de vida e suporte social.

Na Figura 7 é possivel visualizar uma leve tendéncia de maiores valores do escore de

qualidade de vida para maiores valores do suporte social.
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Figura 7 - Correlacdo QV x SS.

5.2.5 Analise da relagdo entre o niUmero de pessoas suportivas e o suporte social percebido
Para analisar a relagdo entre o nimero de pessoas suportivas e o suporte social

percebido, primeiramente foi feita uma analise para verificar se todo o grupo de cuidadores

poderia ser considerado homogéneo, desconsiderando-se a faixa etaria das crian¢as com SD.

Assim, € necessaria uma comparacdo entre as médias dos indices para amostras de
cuidadores de criangas com idade acima de 4 anos e abaixo de 4 anos. Primeiramente foi feito
o teste de normalidade das distribui¢cbes do nimero de pessoas suportivas e do suporte social
percebido para cada grupo de cuidadores (acima e abaixo de 4 anos).

Pelo teste de Anderson-Darling ao nivel de significancia de 5%, rejeitou-se a hipdtese
da normalidade das amostras. Portanto deve ser utilizado um teste ndo paramétrico para a
comparacao das amostras.

As medianas foram comparadas pelo teste de Mann-Whitney. Ao nivel de significancia
de 5%, as medianas do numero pessoas suportivas ndo podem ser consideradas diferentes para
os dois grupos (cuidadores de criancas de menos de 4 anos e cuidadores de criangas de mais de
4 anos). Nesse caso, 0 P-value do teste é igual a 0,236.

O mesmo acontece na comparacdo das medianas do suporte social. Ao nivel de

significancia de 5% as medianas ndo sdo consideradas diferentes para os dois grupos
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(cuidadores de criancas de menos de 4 anos e cuidadores de criangas de mais de 4 anos). Nesse
caso, o P-value do teste é igual a 0,105.

Assim, os cuidadores constituirdo uma Unica amostra na analise da relacdo entre nimero
de pessoas suportivas X suporte social percebido. A normalidade da amostra também foi
rejeitada para analise dos 50 cuidadores em um Unico grupo (P-value< 0,05). O teste utilizado
na comparacao foi portanto, ndo paramétrico.

O diagrama de dispersdo apresentado na Figura 8 mostra a relacdo entre a satisfacao

com o suporte social e 0 niUmero de pessoas suportivas.

Scatterplot of Suporte Social vs Nimero de Pessoas Suportivas
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Figura 8 — Diagrama de dispersdo mostrando a relacdo entre a satisfacdo com o
suporte social e 0 nimero de pessoas suportivas.

O indice de correlacdo de Spearman apresenta um valor de 0,41, o que indica uma
correlacdo entre fraca e moderada, estatisticamente significativa ao nivel de 0,05 (p-
valor=0,003).

O questionario que avalia o suporte social (SSQ) € composto por 27 questdes divididas
em duas partes: 0 SSQ-N, que considera 0 nimero de pessoas tidas como suportivas e 0 SSQ-
S, que mede a satisfacdo com esse suporte.

Para o grupo estudado, a grande maioria das respostas indicativas de pessoas suportivas
apontou a falta de uma pessoa de referéncia, sendo assinalada a resposta “ninguém”. Em seguida,
aparecem o marido, filho, pais, irméos, amigos, esposa e médico da crianca (tabela 9).

Na Tabela 9, verificamos a soma de todas as pessoas citadas nas 27 questdes e dividimos
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essa soma por 27, encontrando assim, a média simples.

Tabela 9 - Frequéncia de respostas para 0 SSQ-N.

Pessoas Suportivas NUmero de Respostas as 27 questdes = Média simples

Ninguém 959 355
Marido 178 6,6

Filho 128 4,7

Pais 98 3,6

Irm&os 76 2,8

Amigos 32 1,2
Esposa 8 0,3
Médico 4 01

TOTAL DE RESPOSTAS 1483

O resultado representa o escore obtido pelo respondente ( um escore maior representa
um maior nimero de pessoas percebidas como suportivas. Ou seja, 0s cuidadores em sua
maioria ndo percebem as pessoas tidas como suportivas e nao estdo satisfeitos com o suporte
social recebido.

O indice de Satisfacdo do Questionario de Suporte Social (SSQ-S) estd demonstrado no
Grafico 1 e 2 (menores e maiores de 4 anos)



Questionario de Satisfacao - Distribuicao das
respostas - Menores de 4 anos
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Grafico 1 - menores de 4 anos.
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5.2.6 Andlise da correlacdo (por postos-Spearman) das dimensdes do PEDI com Suporte
Social, Qualidade de Vida e Nivel Sécio Econémico.

A Tabela 10 mostra a matriz de correlacdo para pacientes menores de 4 anos. Foram
observados que existe correlagdo significativa apenas entre os indices Assisténcia do Cuidador-
Autocuidado e Qualidade de vida (coeficiente de correlacdo de Spearman=-0,47: correlacdo
negativa que pode ser considerada moderada) e entre os indices Assisténcia do cuidador —
Funcdo Social e Suporte Social (coeficiente de correlacdo de Spearman=0,449: correlacéo

positiva que pode ser considerada moderada).

Tabela 10 - Matriz de correlacdo para pacientes menores de 4 anos.

Habilidades | Habilidades Hab”.'dad?s Assisténcia | Assisténcia ASS'St.enC'a
Lo Lo Funcionais . . do Cuidador
Funcionais - | Funcionais - | Funcio do Cuidador - | do Cuidador | Funcio
Autocuidado | Mobilidade ¢ Autocuidado |- Mobilidade ¢
Social Social
Coeficiente
Qualidade | € -0,16 -0,274 -0,267 -0,47 -0,344 -0,081
de Vida Lcorrelagdo
P-value 0,455 0,195 0,208 0,02 0,1 0,707
Coeficiente
Suporte |de -0,052 -0,062 -0,148 -0,06 -0,197 0,449
Social |correlacdo
P-value 0,81 0,774 0,49 0,78 0,355 0,028
i Coeficiente
N]V?| de 0,298 0,104 0,145 -0,08 0,296 0,344
Socio | correlagio
Eoonomioo [ e 0,157 0,628 0,498 0,71 0,16 0,1

Para criancas menores de 4 anos, analisando a matriz de correlac@es, verifica-se que ao
nivel de significancia de 5%, existe correlacdo significativa apenas entre os indices Assisténcia
do Cuidador-Autocuidado e Qualidade de vida e entre os indices Assisténcia do cuidador —
Funcéo Social e Suporte Social.

A Tabela 11 mostra a matriz de correlacdo para pacientes maiores de 4 anos. Verifica-
se que ao nivel de significancia de 5%, ndo existe correlacdo significativa entre os indicadores

do PEDI e os indicadores Suporte Social, Qualidade de Vida e Nivel Sécio Econémico.

Tabela 11 - Matriz de correlagdo para pacientes maiores de 4 anos.

Habilidades Habilidades Ejr?éliigr?;i? Assisténcia Assisténcia dﬁsé{fitsgg(iﬁ-
Funcionais- Funcionais- Funcio do Cuidador- | do Cuidador- Funcdo
Autocuidado Mobilidade Social Autocuidado Mobilidade Social
Quelicedece | Coeficiente -0,049 0,081 0,302 -0,091 0,223 0,195
Vida de correlacdo
! P-value 0,813 0,693 0,134 0,659 0,273 0,339
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Coeficiente
de correlagéio 0,043 0,068 0,266 -0,125 0,066 0,14
Suporte Social P-value 0,833 0,741 0,19 0,543 0,75 0,496
Coeficiente
de correlacdo 0,065 0,02 0,211 -0,255 -1,08 10,093
Nivel Sécio
Economico P-value 0,751 0,922 0,3 0,208 0,599 0,652

Para pacientes maiores de 4 anos, ndo existe correlagdo significativa entre o0s
indicadores do PEDI e os indicadores Suporte Social, Qualidade de Vida e Nivel Sécio

Econdmico.

5.2.7 Andlise do indicador de qualidade de vida: Dominios, nivel s6cio econdmico, Idade
e Grau de Instrucdo dos cuidadores

Foram feitas as comparac@es entre as médias dos dominios que compdem o indicador
qualidade de vida (Fisico, Psicolégico, Social e Ambiental), nivel sécio econémico e grau de
instrucdo. O nivel socio econémico e o grau de instrucdo foram codificados em varidveis
numéricas. O grau de instrucdo foi convertido em ndmero equivalente de anos de estudo. O
nivel socio econdmico foi codificado em uma escala em que o nivel Al corresponde ao nimero
1 (melhor NSE) até o nivel D que corresponde ao nimero 7 (Pior NSE). Os indices analisados

séo apresentados na Tabela 12.

Tabela 12 - indices utilizados na analise

Grau de
c Dominio | Dominio Dominio | Dominio NSE NSE Idade | Grau instrucéo
Fisico Psicolégico | Social Ambiental Codificado | (anos) | Instrucdo | (anos
estudo)
1 36 35 37 35| C1 5 45 | Primario
completo
2 40 35 40 33| D 7 49 | Primario
completo
3 37 35 37 33| c1 5 45 | Colegial
completo
4 41 28 23 39| c1 5 31 | Primario
completo
5 40 37 50 39| C2 6 41 | Colegial 11
completo
6 33 23 3.0 36| D 7| 3g | Primario
completo
7 34 3.0 40 38| C1 5| gy |Ginasial
completo
8 3.6 2.8 33 28| C2 6| 41| Colegial 11
completo
9 2.7 35 40 38 | A2 2| 4 | Superior 16
completo
10 23 33 33 33| D 7| a7 | Primario
completo
11 3.1 28 27 31|D 7 46 | Primario
completo
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Ginasial

12 33 35 33 33| C2 6 47 8
completo
13 33 2,0 27 24 | C2 6 9o | Ginasial 8
completo
14 3.4 20 4,0 30| C1 5 pg | Primario 4
completo
15 36 33 27 26| C2 6 5o | Ginasial 8
completo
16 33 38 33 33| D 7 55 | Ginasial 8
completo
17 43 42 40 40 | c2 6 34 | Colegial 11
completo
18 3.4 28 37 31| c2 6 45 | Primario 4
completo
19 37 37 40 36 | B1 3 44 | Colegial 11
completo
20 23 33 40 26| D 7| 33| Primario 4
completo
21 29 33 4,0 33 | B2 4 4g | Colegial 11
completo
22 40 38 40 36 | B2 4|  4s | Ginasial 8
completo
23 43 4,0 37 44 | A2 2 49 | Superior 16
completo
24 3,7 38 4.0 35| D 7| as | Primario 4
completo
25 3.1 25 33 34 | C1 5 2g | Primario 4
completo
Grau de
Dominio | Dominio Dominio | Dominio NSE NSE Idade | Grau instrugdo
Fisico Psicolégico | Social Ambiental codificado | (anos) | instrucdo | (anos
estudo)
26 3.9 37 40 40 | B2 4 16 | Cinasial 8
completo
27 24 25 27 26| D 7 4g | Ginasial 8
completo
28 40 3.7 3.7 35| C1 5| o0 |Colegial 11
completo
29 3.9 25 13 26| D 7| a3 | Primario 4
completo
30 3,7 35 4.0 34| c1 5| 34 | Primario 4
completo
31 3.9 2.0 1,7 33| C2 6| a5 |Primario 4
completo
32 33 33 33 39 | A2 2| 4 | Superior 16
completo
33 4,0 32 33 29| D 7 49 | Primario 4
completo
34 4,0 3,7 4,0 28| C2 6 24 Primario 4
completo
35 3.9 33 4,0 26| D 7 50 | Primario 4
completo
36 4,0 37 4,0 35 | C2 6 54 | Primario 4
completo
37 3.0 15 10 23| c2 6 4g | Ginasial 8
completo
38 3.9 32 4,0 34 | C1 5 43 | Primario 4
completo
39 3.7 38 4.0 39| Cl1 5 39 | Colegial 11
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completo

40 3,0 2.8 3,3 26| C2 6 37 Primario 4
completo

41 34 3,7 4,0 34| C1 5 33 Ginasial 8
completo

42 3,9 3,8 4,0 36 | B2 4 42 Superior 16
completo

43 3.4 3,3 4,0 29| C2 6 45 Ginasial g
completo

44 3,0 3,0 2,7 35| E 8 49 Ginasial g
completo

45 2,9 2,7 3,3 31|cC2 6 26 Ginasial g
completo

46 4,0 2,5 3,3 29| D 7 26 Primario 4
completo

47 4,3 3,7 4,3 34 | Bl 3 38 Ginasial g
completo

48 3,7 3,8 4,0 33|C1 5 a1 Colegial 1
completo

49 2,4 3,5 3,0 34| D 7 72 Primério 4
completo

50 3,7 3,3 4,0 31| cC1 5 38 Primério 4
completo

Legenda: C= Cuidador

Para a andlise da correlacdo entre os indicadores foi calculado o coeficiente de
correlagdo de Spearman. Na Tabela 13 s&o apresentados os valores calculados.

Tabela 13 - Valores do coeficiente de correlagdo de Spearman. Os valores em vermelho
indicam correlacgdo significativa ao nivel p=0,05.

Dominio Fisico | Psicoldgico | Social | Ambiental | NSE | Idade | Grau Instrugdo
Fisico 1,00 0,42 0,35 032 -023| -011 0,02
Psicoldgico 0,42 1,00 0,63 056 | -035| 011 0,43
Social 0,35 0,63 1,00 035 -044| -020 0,20
Ambiental 0,32 0,56 0,35 1,00 | -051| -0,12 0,39
NSE -0,23 0,35 | -044 051 100| 033 -0,52
Idade -0,11 011 | -0,20 012 | 033| 1,00 -0,03
ﬁ]rsat“rjugéo 0,02 043| 020 039| -052| -003 1,00

As correlacgdes estatisticamente significativas observadas (p=0,05), em sua maioria sao
moderadas. Para os indicadores dos dominios que compdem o indice de qualidade de vida, a
correlacdo mais elevada encontrada foi entre o dominio social e o psicologico do indicador de
qualidade de vida.

Observou-se correlacdo negativa entre a maioria dos indicadores de qualidade de vida e
0 nivel socio econémico e grau de instrucdo. Ou seja, pode ser dito que foi observada uma
qualidade de vida inferior para piores niveis socioecondémicos, principalmente considerando-se

o dominio Ambiental. Também foi observado que nos niveis socioecondmicos piores o grau de
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instrugdo € menor.

Foram feitas comparacfes entre os valores médios dos indicadores dos dominios que
compdem o indice de qualidade de vida. O teste de ANOVA de Friedman resultou em um valor
qui-quadrado igual a 27,9 e um P-value=0, indicando que existem diferencas significativas
entre os indicadores dos dominios que comp&em o indice de qualidade de vida. Essa conclusao
é reforcada a partir dos resultados do testes de Wilcoxon (Tabela 14).

Tabela 14 — Valores das estatisticas do teste de Wilcoxon para observagdes emparelhadas. Os
valores em vermelho indicam diferencas significativas entre os indicadores ao nivel p=0,05.

Valid T Z p-level
Pair of Variables N
Fisico & Fisico |
Fisico & Psicologico 501 257,5000| 3,232571 0,001226
Fisico & Social 50/ 481,0000 0,6500860 0,515654
Fisico & Ambiental 50 348,0000| 2,794624 0,005196
Psicologico & Fisico 50 287,5000| 3,232871 0,001226
Psicologico & Psicologico
Psicologico & Social 50 257.,5000| 3,243432) 0,001181
Psicologico & Ambiental 50| 562,0000 0,502338 0,615430
Social & Fisico 50 481,0000 0,650060 0,515654
Social & Psicologico 50 257,5000| 3,243432) 0,001181
Social & Social
Social & Ambiental 50 339,5000| 2,548751 0,010811
Ambiental & Fisico 50 348,0000| 2,794624 | 0,005196
Ambiental & Psicologico 50| 562,0000 0,502338 0,615430
Ambiental & Social 50 339,5000| 2,548751 0,010811
Ambiental & Ambiental

Assim, (ao nivel p=0,05) as respostas dadas para as questdes referentes ao dominio
fisico podem ser consideradas diferentes das respostas dadas para o dominio psicoldgico e
ambiental. As respostas dadas para as questdes referentes ao dominio psicolégico podem ser
consideradas diferentes das respostas dadas para o dominio social e as respostas dadas para as
questBes referentes ao dominio social podem ser consideradas diferentes das respostas dadas

para o dominio ambiental.
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6. DISCUSSAO

Essa pesquisa relaciona o desempenho motor de criangas com SD com o suporte social
e a qualidade de vida de seus cuidadores, ratificando a importancia de se investigar a interagcdo
entre o individuo e 0 meio. A énfase que é dada a Deficiéncia pode dificultar a visdo daquilo
que o individuo € capaz de fazer perante os desafios do envolvimento. A tendéncia na area do
comportamento motor é investigar a interacdo entre o individuo e o meio, contribuindo para
esclarecer o processo de adaptacdo de cada individuo ou deficiéncia. Por vezes os individuos
apresentam 0s seus meios ndo usuais para solucionar problemas e devem ter essa liberdade,
revelando competéncia (GIMENEZ; MANOEL, 2005).

Nesse estudo, o cuidador principal foi em 92% dos casos a mée, seguido dos avés (4%),
pai (2%) e tia (2%). Em estudos sob o tema da QV realizados com a SD, autores se propéem a
apresentar achados que envolvem pais/cuidadores e, em geral, sua populacdo é composta,
majoritariamente, por mées- Em escassos casos, 0 objetivo é estudar o elemento masculino
enquanto cuidador, isto €, o pai ou ainda o préprio individuo acometido' No caso do estudo de
Oliveira e Limongi, (2011) o alvo foi o cuidador, como definido no método, em sua maioria
também maes, embora tenham feito parte da populacéo sete pais e duas avos.

Podemos notar nesse estudo, a presenca de uma composi¢do mista de cuidadores. Para
Oliveira e Limongi, (2011), a composi¢do mista e ndo totalmente controlada do universo
entrevistado pode ser justificada pelo fato de ser a realidade encontrada no servico em que as
criancas e adolescentes em questdo estavam inseridos. Em ocasides, maes assumem o papel do
provedor econdmico da familia, uma vez que pais, por diferentes motivos, podem nédo ter
atividade econémica estavel. O mesmo pode ser considerado em relagdo as avés. O estudo de
Panhoca e Pupo (2010), apontam uma prevaléncia de pessoas do sexo feminino na posi¢éo de
cuidadores, 0 que os autores relacionam ao papel historico e cultural que é atribuido a mulher,
gue no passado restringia-se a cuidar das atividades domésticas, do marido e dos filhos,
incumbida de tudo que se relacionasse ao cuidar do outro. Braccialli, Reganhan e Manzini
(2005), mostraram uma prevaléncia de cuidadores do género feminino. Gongalves et al. (2006),
Makiyama et al. (2004), Amendola, Oliveira e Alvarenga (2008) ao estudar cuidadores de
pacientes adultos, encontraram que essa atividade era realizada por mulheres. Isto parece
indicar que, independente da faixa etaria de quem recebe os cuidados e do tipo da patologia que
apresentam, geralmente ¢ a mulher que assume a funcéo de cuidadora principal, o que vem
corroborar com os dados desse estudo.

Observou-se nesse estudo, que entre os 50 participantes, a maior concentragdo do nivel
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socioeconémico avaliado pelo instrumento da ABEP ocorreu nas classes C1, C2 e D (80%),
sendo apenas 20% distribuido entre os niveis A2, B1, B2 e E; ou seja, a maioria dos cuidadores
de criancas com SD possui um nivel socioecondmico cuja renda mensal familiar variou de R$
1.459,00 a R$ 680,00 reais, caracterizando uma classe familiar de média a baixa renda, no
entanto, notamos nesse estudo que h& uma relacdo entre o nivel socioecondmico com o
desempenho funcional da criangca com SD e qualidade de vida e o suporte social do cuidador,
0 que vem contradizer com os dados do estudo de Goncalves et al. (2006), Makiyama et al.
(2004) e Amendola, Oliveira, Alvarenga (2008), onde o nivel socioecondmico néo interferiu na
dindmica familiar considerando a presenca de individuos com SD.

Em nosso estudo observamos uma correlagdo negativa entre a maioria dos indicadores
de qualidade de vida e o nivel socioeconémico e grau de instrucdo, ou seja, pode ser dito que
foi observada uma qualidade de vida inferior para piores niveis socioecondmicos,
principalmente considerando-se o dominio ambiental. Foi observado também que nos niveis
socioecondmicos piores o grau de instrucdo € menor.

A questdo econémica como fator de interferéncia na dindmica familiar, quando se
considera a presenca de individuos com SD, é pouco abordada e analisada de maneira
generalizada. No estudo de Oliveira e Limongi (2011), varidveis como "grau de instrucdo™ e
"nivel socioeconémico" sdo aspectos que influenciam a qualidade de vida de pais/cuidadores
de criancas e adolescentes com SD. Os dados referentes a idade dos pais/cuidadores e 0s
dominios ndo apresentaram correlacdo estatistica na pesquisa de Oliveira e Limongi, (2011).
Em estudos relacionados a esse fato, autores observaram que a idade, em geral com referéncia
as maes, pode ser considerada fator positivo tanto na relacéo entre pais/cuidadores e individuos
com SD, quanto no favorecimento da QV. Em geral, as mées sdo mais velhas e se encontram
em fase de vida mais madura. Nesse estudo a idade dos cuidadores variou entre 72 e 16 anos
(média = 40 anos), esse dado vem corroborar com o estudo de Oliveira e Limongi (2011), onde
os dados dispostos pela presente pesquisa ndo permitem a realizacdo de analise nesse sentido,
embora seja importante considerar 0 conhecimento desses comentarios.

Assim, o grau de parentesco do cuidador pode ter relacdo com a idade da pessoa que
esta sob seus cuidados, nesse estudo como tratou-se de cuidados com criangas com SD, ratifica-
se que as criangas possuiam a idade de 6 meses a 7 anos e meio, portanto, vivem sob os cuidados
da familia, mas especificamente da mée. No estudo de Braccialli et al (2012), as maes eram as
responsaveis pela assisténcia. Para Borges (2012), "quem mais assume o papel de cuidador sdo
as mulheres: a esposa, a filha, a irm&, a sobrinha, a cuidadora profissional, a enfermeira...".

Nesse estudo observamos que o cuidador principal foi em sua maioria a mae, seguido dos avos,
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pai e tia, portanto nota-se que a questdo do género ndo corroborou com os dados do estudo de
Borges (2012). Por outro lado, no estudo de Felicio et al. (2005) os filhos constituiram a maioria
dos cuidadores principais. Observa-se, no entanto, que os estudos destes pesquisadores foram
realizados com cuidadores de pessoas idosas e adultas. Estudo realizado por Vidal, Duffau e
Ubilla (2007) encontrou que criangas asmaticas eram cuidadas pelas mées.

Em relagéo ao estado civil, 70% dos cuidadores que participaram de nosso estudo eram
casados. Os resultados do estudo de Braccialli et al. (2012), coincidem com os encontrados por
Roig, Abengozar e Serra (1998), Kluthcovsky e Takayanagui (2007) e Gongalves et al (2006),
demonstrando a prevaléncia de cuidadores casados.

Nesse estudo a maioria dos cuidadores (80%), ndo tem atividade remunerada fora do
ambiente doméstico, o que vem corroborar com os dados dos estudos posteriores. Quanto a
atividade profissional exercida pelo cuidador, no estudo de Braccialli et al (2012), grande parte
dos participantes refere que exerce a funcdo de cuidador 24 horas por dia. Relato semelhante
foi encontrado no estudo realizado por Makiyama et al. (2004). Estes dados coincidem,
também, com os de Braccialli, Reganhan e Manzini (2005) e com os de Gongalves et al. (2006).
Conforme esses autores, o cuidador ndo exerce atividade profissional formal, e essa seria uma
forma das familias se adequarem para atender as necessidades de cuidados desta populacao.

Nesse estudo observamos que os cuidadores estéo satisfeitos com sua qualidade de vida,
sendo o conformismo e a aceitacdo caracteristicas bastante perceptiveis nos cuidadores
entrevistados, exercendo influéncia direta na percepcao da qualidade de vida dos mesmos. No
entanto, com relacdo ao suporte social, a maioria dos cuidadores ndo percebe apoio de
“ninguém” o que vem corroborar com estudos onde se observam que mées / familiares de
criangas com doengas /deficiéncias cronicas possuem uma rede social menor do que as amostras
de comparacdo (FLORIAN; MIKULINCER; BUCHOLTZ, 1995; MATSUKURA, 2007). E
diverge de outros que nao encontraram diferencas no suporte social (FLORIAN; KRULIK,
1991; DYSON, 1997). Em relacdo ao suporte social, os resultados obtidos apontam que as
participantes do grupo de maes com necessidades especiais (MNE) apresentam um ndmero
menor de pessoas suportivas que o grupo de méaes de criangas com desenvolvimento tipico
(MATSUKURA, 2001; DYSON, 1997). Esses dados também estdo em consonancia com 0s
encontrados no estudo de Gongalves (2002), no qual 57,9% dos participantes relataram que
prestavam cuidados entre 18 e 24 horas didria. De acordo com a mesma autora o fato de o
cuidador prover cuidados por 24 horas ao dia ao individuo dependente pode causar estresse
social ao cuidador por levar ao afastamento, muitas vezes, da sua propria familia, dos amigos e

da vida social. Gongalves et al. (2006) também confirmaram em seu estudo que a maioria dos
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cuidadores se dedica de modo permanente, estando expostos a constantes riscos de adoecimento
e sobrecarga. Tal sobrecarga compromete o autocuidado, os cuidadores relatam ndo ter mais
tempo para cuidar de si préprios. Pazin e Martins (2007) constataram que as dimensdes mais
comprometidas na qualidade de vida desses cuidadores foram o isolamento e o envolvimento
emocional. Estudos evidenciaram que o cuidador dessas criangas, ao assumir sozinho os
cuidados, manifestam frequentemente seu desconforto e sentimento de soliddo, quando nao
sentem apoio de outros membros da familia. A necessidade de dividir com outras pessoas 0
desgaste provocado pelas situacdes de enfrentamento de eventos negativos indica a vontade de
suavizar o impacto provocado pela carga de tarefas.

Nesse estudo, acrescentamos um dado novo, que é a percepc¢do do cuidador quanto a
sua qualidade de vida e suporte social percebido. Observamos que a faixa etaria de crian¢as
com menos de 4 anos de idade, tem pior desempenho em areas de habilidades funcionais e
assisténcia do cuidador em comparacgao com a faixa etéria de criancas com mais de 4 anos de
idade. O estudo de Pazin e Martins (2007), além de dar suporte as evidéncias de que criangas
com SD tém pior desempenho em areas de habilidades funcionais, acrescenta um dado novo,
ainda pouco discutido na literatura, que é a percepc¢éo que seu cuidador tem e que pode interferir
na busca de uma conquista maior por parte desses individuos.

Os resultados sobre o desempenho funcional mostraram que o grupo de criangas maiores
de 4 anos, apresentam desempenho superior nas funcdes avaliadas, o que ja era esperado, uma
vez que ha um consenso na literatura indicando que, embora exista um atraso generalizado no
desenvolvimento da crianca com SD, elas evoluem em suas habilidades motoras e funcionais
conforme aumenta sua idade (MANCINI, 2003).

Foi observado nesse estudo que, apesar da diferenca entre os desempenhos de criangas
com SD maiores de 4 anos e menores de 4 anos, essa diferenca ndo permanece constante ao
longo do desenvolvimento. Relativamente ao desempenho funcional, os estudos indicam que
os sujeitos com Deficiéncia Intelectual (DI) e sindrome de Down(SD) executam as tarefas
motoras mais lentamente (VASCONCELQOS et al., 2010). Observou-se que, apesar da diferenca
entre os desempenhos, ha a modificacdo desses ao longo do desenvolvimento, visto que a area
de mobilidade n&o é significativamente comprometida nas criangas SD da faixa etariade 5a 8
anos como nas criangas com SD de 2 a 4 anos (PAZIN; MARTINS, 2007).

Nesse estudo pode ser afirmado portanto que para o escore continuo, os resultados
obtidos com a aplicacdo do inventario PEDI foram diferentes para as criangas com SD de
diferentes faixas(grupos) etarias. Os resultados do estudo de Pazin e Martins (2007) sugerem

que, a medida que a criangca com SD vai adquirindo habilidades na area de mobilidade, essas
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habilidades parecem ser incorporadas nas atividades didrias da mesma, ganhando também
independéncia nessa area de funcéo e recebendo menor assisténcia do seu cuidador.

Nesse estudo, para criangas menores de 4 anos existe correlacédo significativa apenas entre 0s
indices Assisténcia do Cuidador - Autocuidado e Qualidade de Vida; notamos que quanto maior
a assisténcia do cuidador para alimentacéo, banho, higiene pessoal, vestir e uso do banheiro
(i.e. autocuidado) mais precaria é a qualidade de vida do cuidador, sugerindo uma superprotecdo
dos mesmaos, e por outro lado, criangas criadas em ambientes superprotetores podem ser menos
independentes (MANCINI et al., 2003; PAZIN; MARTINS, 2007). No entanto, apesar da
qualidade de vida dos cuidadores ser mais precaria nesse estudo os cuidadores referiram estar
satisfeitos com a mesma.

Nesse estudo, no entanto, observamos que na faixa etaria de criancas menores de 4 anos,
guanto maior a assisténcia do cuidador, menor a qualidade de vida do mesmo, e maior a
dependéncia das criancas nas AVDs, fator que foi indicado pelos pais no momento da coleta de
dados, como a falta de disponibilidade de tempo para permitir a participacdo destas criangas
nas atividades de autocuidado.

Em estudo de Pavéo, Silva e Rocha (2011), onde trinta e um cuidadores de criancas
foram divididos aleatoriamente em dois grupos: Orientado (GO, n = 17) e Controle (GC, n =
14). Ambos os grupos foram submetidos ao PEDI (Pediatric Evaluation of Disability Inventory)
no inicio do estudo e ap0s trés meses. Nesses trés meses, 0 GO recebeu orientacdo domiciliar
individualizada sobre banho, troca de roupas, alimentacédo e transporte da crianca especial. A
avaliacdo com o PEDI revelou aumento significativo nas pontuacGes do GO em autocuidado e
fungéo social na escala de habilidades funcionais, bem como em autocuidado na escala de
assisténcia do cuidador. Ainda no estudo de Pavdo, Silva e Rocha (2011), com relagdo ao
dominio de assisténcia do cuidador, na area de autocuidado, constatou-se menor necessidade
do auxilio as criancas, o que pode representar um aumento em sua independéncia. Isso ressalta
que a instrucdo dos cuidadores torna mais adequado o auxilio por eles prestado a crianga nos
cuidados diarios, permitindo que ela tenha uma participacdo mais ativa em suas préprias
atividades.

Além disso, fatores de risco como nascimento pré-termo, sindromes e outras condi¢oes
podem interferir no desenvolvimento da motricidade fina, possivelmente afetando a
participacdo das criancas em tarefas como vestir-se, alimentar-se e brincar. P6de-se observar
no estudo de Pavéo, Silva e Rocha (2011), que o Grupo Orientado apresentou uma melhora no
dominio de habilidades funcionais na area de autocuidado da PEDI, indicando, diferentemente

do que foi observado nesse estudo, que as criangas passaram a ter uma participacdo mais
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expressiva em atividades como troca de roupas, higiene pessoal e alimentacdo, o que parece
estar relacionado a um aumento da independéncia nas AVD e uma diminuigdo na assisténcia
prestada pelo cuidador.

Esse estudo demonstrou haver dificuldades motoras em criancas menores de 4 anos de
idade, em todas as dimensdes do PEDI: autocuidado, mobilidade e funcdo social. Portanto, €
possivel que as dificuldades apresentadas por criangas com SD em idade escolar sejam
decorrentes de limitagdes presentes em fases anteriores do desenvolvimento. Estudos com
criancas com SD em idade escolar demonstram que dificuldades motoras interferem no
desempenho de atividades de vida diéria, dentre elas as tarefas de autocuidado. No entanto, em
criangas mais jovens tal relacdo ndo tem sido investigada (COPPEDE, 2012).

No estudo de Coppede (2012), uma possivel explicacdo para as "dificuldades”
apresentadas por ambos os grupos, com SD e com desenvolvimento tipico, € que essas
limitacGes sejam proprias da faixa etaria analisada, do nivel de desenvolvimento motor e
cognitivo, e ndo necessariamente uma limitagdo funcional. Assim, o fato de ambos os grupos
terem apresentado dificuldades em tarefas como manejar fechos e ziperes, assim como usar o
toalete independentemente, pode ser atribuido a complexidade destas para as criancas avaliadas.

Mancini et al. (2003), acreditam que o bom desempenho das criancas em habilidades
funcionais é um objetivo importante no processo de reabilitagdo, uma vez que lesbes no sistema
nervoso central (SNC) limitam a realizag&o de atividades e tarefas do cotidiano, especialmente
na area do autocuidado. Da mesma forma, o uso de atividades funcionais é preconizado para
gue se tenha um aumento do grau de independéncia da crianca.

De fato, estudos referem que avancos tecnoldgicos e cientificos na area da reabilitacéo
e novas técnicas de estimulacdo do desenvolvimento infantil contribuem para que o
desenvolvimento na SD aproxime-se do desenvolvimento tipico (COPPEDE, 2012). Autores
defendem a importancia da busca de interven¢des para aumentar o grau de independéncia da
crianca, na tentativa de atenuar as restricdes funcionais que ela encontra diante da sociedade
(BECKUNG, HAGBERG, 2002; KAVALCO, 2003; OSTENSJO; CARLBERG;
VOLLESTAD, 2003; HAMMAL et al., 2004).

Para os indices Assisténcia do Cuidador- Funcdo Social e Suporte Social nesse estudo
observamos que ha uma correlacdo positiva para a faixa etaria menores de 4 anos de idade, ou
seja, quanto maior a assisténcia do cuidador na funcdo social da crianca com SD, maior € 0
suporte social do cuidador.

Em estudo de Pavao, Silva e Rocha (2011), ha casos em que a postura do cuidador é de

tamanho zelo que a assisténcia prestada ainda é intensa, limitando a independéncia da crianca
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em suas relagdes sociais. Segundo Lynch e Hanson (2004), os pais Brasileiros de criangas
especiais tém uma postura historica de superprotecao que acaba por mascarar as habilidades da
crianca e prejudicar seu desenvolvimento motor. Junto disso, a funcdo social € um conjunto
complexo que além de sofrer influéncias do desempenho motor, também tem relacdo com a
idade da crianca e problemas de aprendizado, sendo, portanto, uma &rea de poucos ganhos
observaveis na presenca de necessidades especiais (OSTENSJO; CARLBERG; VOLLESTAD,
2004). Assim, embora a melhora observada nesta area tenha se restringido ao dominio de
habilidades funcionais, ela tem grande expressividade dada a dificuldade de ganhos nesta area
para estas criangas.

Este resultado fornece informacdo relevante para os profissionais que prestam
atendimento a esta clientela, indicando que, no que se refere a independéncia para desempenhar
atividades de autocuidado, os pais e cuidadores devem ser sensibilizados sobre a importancia
de permitir e estimular a participacao de seus filhos nesta area funcional.

Em relacéo a qualidade de vida e suporte social os dados desse estudo foram analisados
independente da faixa etaria. Verificou-se em nesse estudo que a distribuicdo dos escores de
qualidade de vida pode ser considerada normal. Em estudo de Oliveira e Limongi (2011), ideias
a respeito de individuos com SD terem comportamento ddcil, serem amigaveis e facilmente
adaptaveis as situacdes, conduzem ao favorecimento de atitudes sociaveis, 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.

Segundo estudo de Oliveira e Limongi (2011), os pais de criangas com SD relatam uma
maior recompensa pessoal, melhor qualidade de relacionamento com os filhos e bem-estar
subjetivo quando comparados aos pais de criancas com outras deficiéncias. Relatam que
pais/cuidadores de criancas com SD, apesar de apresentarem sinais de estresse,
comparativamente a outras patologias esses sinais s&o menos intensos e séo justificados devido
fatores como: possibilidade de acompanhamento do desenvolvimento das criangas, apesar das
dificuldades clinicas e intelectuais; adaptacao as condic¢des das criangas durante o periodo de
desenvolvimento, que é mais lento; por serem, na maioria das vezes, pais mais velhos, a familia
estaria mais adaptada em sua dinamica  Outro fator salientado por alguns autores refere-se a
questdo da identificacdo da defasagem intelectual. Segundo esses estudos o fato de pais saberem
que a defasagem cognitiva presente na SD faz parte do fenotipo incorreria em menor grau de
estresse, quando comparados aos pais cujos filhos apresentam essa caracteristica de forma

inespecifica. Esses dados vem corroborar com esse estudo, quando os cuidadores de criangas
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com SD consideram sua qualidade de vida satisfatoria. E quando questionados sobre sua
qualidade de vida, no estudo de Gongalves et al (2006), a maioria dos participantes do estudo
mostrou-se satisfeita, diferentemente de varias pesquisas recentes que defendem que a
qualidade de vida dos cuidadores de pessoas com deficiéncia é inferior a qualidade de vida da
populacdo em geral (BROWNE; BRAMSTON, 1996; GUETHMUNDSSON; TOMASSON,
2002; TUNA et al., 2004; HERU; RYAN, 2004; CHOU et al., 2007; FERREIRA, 2009).

Nesse estudo observamos que para os indicadores dos dominios que compdem o indice
qualidade de vida a correlacdo mais elevada foi entre o dominio social e o psicolégico do
indicador de qualidade de vida. O dominio Meio Ambiente, que esta relacionado ao lazer, ao
acesso aos servigcos de salde, transporte e as condi¢es de moradia, mostrou no estudo de
Oliveira e Limongi (2010), ter a menor média comparada aos outros dominios, corroborando
estudos tanto com relacdo a SD, quanto com mencéo feita a criangcas com autismo- Em trabalho
de reviséo sobre o tema QV, aspectos discutidos também ressaltam a importancia e a influéncia
do meio ambiente nesta questdo' Contudo, ao abordar a mesma populacao estudada na presente
pesquisa, autores encontraram o dominio Meio Ambiente com a segunda média mais baixa
entre todos, sendo suplantado pelo dominio Psicologico.

No estudo de Oliveira e Limongi (2010) cujo foco estava direcionado ao lazer, os
autores enfatizaram a importancia de sua ocorréncia para pais/cuidadores de individuos com
SD como meio de reducdo de estresse e aumento de bem-estar fisico e emocional, além de
favorecer relacionamentos sociais e harmonizacgdo familiar. Essa questdo pode ser considerada
de dificil realizacdo tanto por dados obtidos na presente pesquisa quanto em outros estudos.

Para 0 mesmo autor, a correlacdo encontrada para o dominio Meio Ambiente indica que
este dominio esta relacionado principalmente ao nivel socioeconémico e ao grau de instrucdo
dos pais/cuidadores, o que vem corroborar com esse estudo onde observamos uma correlacdo
negativa entre a maioria dos indicadores de qualidade de vida e o nivel socioecondmico e grau
de instrucdo. 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 esta relacionada a um pior relacionamento entre pais e filhos. Autores
ressaltam, também, que o nivel de instrucdo dos cuidadores (principalmente das maes) e as
perspectivas culturais (referentes ao casal) estdo relacionados ao grau de otimismo com o qual
desenvolvem suas vidas

Os cuidadores nesse estudo, em sua maioria ndo percebem as pessoas tidas como
suportivas no entanto estdo satisfeitos com o suporte social recebido. Para o grupo estudado,

observamos uma satisfacdo de fraca a moderada entre o suporte social e 0 n° de pessoas
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suportivas, tendo em vista que a grande maioria das respostas indicativas de pessoas suportivas
apontou a falta de uma pessoa de referéncia, sendo assinalada a resposta “ninguém.” Com
relacdo ao indice SSQ-S(satisfacdo) no presente estudo observamos que existe uma pequena
diferenca entre a satisfacdo do suporte social das maes/cuidadoras de crian¢as com SD menores
e maiores de 4 anos, ou seja, para 0s maiores de 4 anos temos uma satisfacdo com o suporte
social de 31% e uma insatisfagdo com o suporte social de 69% e para os menores de 4 anos
temos uma satisfacdo com o suporte social de 43% e uma insatisfacdo com o suporte social de
57%. Podemos observar que na faixa etaria de maiores de 4 anos a insatisfacdo com o suporte
social é de 53% em detrimento de 38% na faixa etaria de menores de 4 anos, ou seja,
possivelmente essas cuidadoras(mées) sentem mais apoio, ajuda nos primeiros anos de vida de
seu filho(a) com SD. Com o passar dos anos e da idade de seus filhos, aquele fato do nascimento
de uma crianca com SD vai se tornando rotineiro, corriqueiro, fazendo com que as redes de
suporte social ndo se mantenham como inicialmente.

Em relacdo ao suporte social, os resultados obtidos no estudo de Matsukura et al (2007)
apontam que as participantes do grupo de méaes com necessidades especiais (MNE) apresentam
um numero menor de pessoas suportivas gue o grupo de maes de criangas com desenvolvimento
tipico, o que vem de encontro com os dados desse estudo.

No estudo de Matsukura et al (2007), com relagéo aos achados sobre a satisfagdo com o
suporte social (indice S), ndo foi encontrada diferenca entre os grupos de mées de criangas com
desenvolvimento tipico e maes de criancas com necessidades especiais relativas a satisfacdo
com o suporte social. Para Matsukura et al (2007), os fatores considerados para a explicacao
desta diferenca no tamanho da rede social podem ser encontrados na compreensao do processo
de suporte social sob uma abordagem ecoldgica. Nesta dire¢do, Vaux (1990) observa que o
suporte social e as redes devem ser sustentadas para serem mantidas e ampliadas. No estudo de
Barnett e Boyce (1995), observou-se que as maes de criangas com necessidades especiais ndo
tém as mesmas oportunidades de tempo e disposicdo para se dedicarem as suas relacdes e
atividades sociais. Considera-se que tais aspectos podem influenciar nas possibilidades de
manutencdo e alargamento das redes sociais e relacionamentos suportivos dessas maes.

Nesse estudo corroboramos com o0s achados de outros estudos onde observamos a
participacdo dos membros da familia como fontes de suporte social. A composicdo da rede
social das maes aponta a presenca dos maridos, filhos e familiares como fontes de suporte
social. Tal resultado parece reafirmar a participacdo dos membros da familia (proxima e
extensa) como fontes de suporte social para as mulheres-mées, independente da condigéo da

crianca. Esses achados sdo apoiados por estudos que apontam ser a familia proxima ou extensa
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uma importante fonte que ajuda a manter a saude dos integrantes do grupo familiar (GARWICK
etal., 1998; TOZO, 2002). No estudo de Matsukura et al (2007), ressalta-se também que como
maées de criangas com necessidades especiais ttm menor possibilidade de manter e ampliar sua
rede de amizade, estas acabam por contar com a rede social de alta densidade, composta
principalmente por membros da familia. Os resultado do estudo de Matsukura et al (2007)
parecem reforcar esta hipdtese, indicando desta maneira, a familia proxima e a extensa como
principais fontes de suporte social das participantes o que também foi observado em nesse
estudo.

Este estudo acrescenta novas informacGes referentes a caracterizacdo do atraso
apresentado por estas criancas, indicando as areas de desempenho e perfis etarios onde este
atraso é mais evidente. Tais informag6es podem ser Gteis aos profissionais que trabalham com
esta clientela, sugerindo areas de énfase nos processos de avaliacdo e intervencao em diferentes
idades.

Como limitagdes do estudo podemos citar a regionalidade, uma vez que as cidades
participantes estavam localizadas no interior do Estado de Minas Gerais. Este fato pode
justificar alguns resultados relacionados a satisfacdo com a qualidade de vida ou com as redes
de apoio. Como recomendacdes, sugere-se a ampliacdo da amostra para regides com diferentes
caracteristicas culturais como zonas rurais ou grandes centros urbanos para que questdes
relevantes como a qualidade de vida e o suporte social possam ser debatidas considerando-se o
contexto social no qual as familias estdo inseridas, para que a diversidade de um pais como o
Brasil possa ser contemplada. Sugere-se também que estudos qualitativos sejam realizados para

que os dados quantitativos possam ser complementados e discutidos de modo mais amplo.
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7. CONCLUSAO

Os estudos realizados sobre desempenho funcional de criangas com SD s&o poucos,
porém os referentes a relacdo entre desempenho funcional de criancas com SD e a qualidade de
vida dos seus cuidadores sdo escassos e na pesquisa por nos efetuada ndo encontramos nenhum
estudo que relacionasse a qualidade de vida e o suporte social dos cuidadores com o
desempenho funcional de criangas com SD.

O objetivo geral do nosso trabalho foi investigar as relacBes entre o desempenho
funcional de criancas com sindrome de Down e a percepc¢do do suporte social, qualidade de
vida e nivel socioeconémico de seus cuidadores, ap6s a analise e discussdo dos resultados,
podemos concluir que o desempenho funcional de criangas com SD referentes as habilidades
funcionais e assisténcia do cuidador foram diferentes para as diferentes faixas (grupos) etarios.
Existe correlacdo de fraca a moderada entre os escores de qualidade de vida e suporte social. E
possivel visualizar uma leve tendéncia de maiores valores do escore de qualidade de vida para
maiores valores de suporte social. Para identificar a existéncia de suporte social entre os
cuidadores de criancas com SD, fizemos uma analise da relacdo entre o nimero de pessoas
suportivas e suporte social percebido e notamos que existe uma correlacdo entre fraca e
moderada entre as duas variaveis. Com relacdo ao nimero de pessoas tidas como suportivas,
para 0 grupo estudado os cuidadores em sua maioria ndo percebem as pessoas tidas como
suportivas. Observamos que em relacdo ao nivel de satisfacdo com o suporte social, 0s
cuidadores em sua maioria estdo insatisfeitos com o suporte social recebido. Para os indicadores
dos dominios que compdem o indice de qualidade de vida, a correlacdo mais elevada encontrada
foi entre 0 dominio social e o psicolégico do indicador de qualidade de vida. Observou-se
correlacdo negativa entre a maioria dos indicadores de qualidade de vida e o nivel
socioeconémico e grau de instrucdo, ou seja, pode ser dito que foi notada uma qualidade de
vida inferior para piores niveis socioecondmicos principalmente considerando-se o dominio
ambiental. Observou-se que nos niveis socioecondémicos piores o grau de instru¢do é menor.

Conclui-se que trabalhos que identifiquem formas de intervengdo que favoregam o
suporte social para as familias que tenham filhos com sindrome de Down devem ser alvo de
investigacOes futuras partindo da premissa que o suporte social, representado pelo apoio as
familias, integra as politicas publicas no que diz respeito a educacao inclusiva propiciando bem-

estar, qualidade de vida e satisfacéo.
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ANEXO A — Modelo da Carta de Informacao ao Sujeito

CARTA DE INFORMACAO AO SUJEITO DA PESQUISA

O presente trabalho tem como objetivo investigar as relagcdes entre 0 desempenho funcional de
criancas com SD e a qualidade de vida e o suporte social recebido por seus cuidadores. Os dados para o
estudo serdo coletados a partir de entrevistas a serem realizadas com os cuidadores principais das
criancas, a partir da aplicacdo do inventario PEDI, da escala de suporte social e do questionario de
qualidade de vida WHOQOL. Para caracteriza¢do do nivel socioecondmico serd utilizada a classificagdo
da ABEP. Este material, que devera ser apresentado aos participantes antes da coleta de dados, sera
posteriormente analisado, sendo garantido o sigilo absoluto sobre os dados obtidos e 0 nome dos
participantes e locais de vinculo. A participacdo implica riscos minimos para os participantes, que
poderdo ser encaminhados a servigos especializados caso necessario.

A divulgacdo do trabalho terd finalidade académica, esperando contribuir para um maior
conhecimento do tema estudado. Aos participantes cabe o direito de retirar-se do estudo em qualquer

momento, sem prejuizo algum.

Luciana Krauss Rezende Profa. Dra. Silvana Maria Blascovi de Assis
Pesquisadora responsavel Orientadora
Fone para contato: (35) 3622-3841 Fone para contato: (11) 3555-2002

e-mail: lukrare@uol.com.br e-mail: silvanablascovi@mackenzie.com.br
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ANEXO B - Modelo do Termo de Consentimento Livre Esclarecido - TCLE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento, que atende as exigéncias legais, o0(a) senhor(a)

, responsavel legal pelo sujeito de pesquisa, apds leitura da CARTA

DE INFORMACAO AO SUJEITO DA PESQUISA, ciente dos servicos e procedimento aos quais sera
submetido, ndo restando quaisquer duvidas a respeito do lido e do explicado, firma seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO de concordancia em participar da pesquisa proposta.
Fica claro que o sujeito de pesquisa ou seu representante legal podem, a qualquer momento,
retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de participar do estudo alvo da
pesquisa e fica ciente que todo trabalho realizado torna-se informacéo confidencial, guardada por forca

do sigilo profissional.

Sao Paulo, de de

Assinatura do sujeito ou seu representante legal
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ANEXO C - Carta de Informacao a Instituicdo

COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CARTA DE INFORMACAO A INSTITUICAO

O presente trabalho tem como objetivo investigar as relagdes entre 0 desempenho funcional de
criancas com SD e a qualidade de vida e o suporte social recebido por seus cuidadores. Os dados para o
estudo serdo coletados a partir de entrevistas a serem realizadas com os cuidadores principais das
criangas, a partir da aplicacdo do inventario PEDI, da escala de suporte social e do questionario de
qualidade de vida WHOQOL.. Para caracterizacao do nivel socioecondmico serd utilizada a classificagcdo
da ABEP. Este material, que serd apresentado aos participantes antes da coleta de dados, sera
posteriormente analisado, sendo garantido o sigilo absoluto sobre os dados obtidos e 0 nome dos
participantes e locais de vinculo. A participacdo implica em riscos minimos para os participantes, que
poderdo ser encaminhados a servigos especializados caso necessario.

A divulgacdo do trabalho terad finalidade académica, esperando contribuir para um maior
conhecimento do tema estudado. A Instituicio, cabe o direito de retirar-se do estudo a qualquer

momento, sem prejuizo algum.

Agradecemos a colaboragéo,

Luciana Krauss Rezende Profa. Dra. Silvana Maria Blascovi de Assis
Pesquisadora responsavel Orientadora
Fone para contato: (35) 3622-3841 Fone para contato: (11) 3555-2002

e-mail: lukrare@uol.com.br e-mail: silvanablascovi@mackenzie.com.br
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ANEXO D — Modelo do Termo de Consentimento Livre Esclarecido — TCLE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o(a) senhor (a)

, representante da instituicao, apds a leitura da CARTA DE

INFORMACAO A INSTITUICAO, ciente dos procedimentos propostos, ndo restando quaisquer
duvidas a respeito do lido e do explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
de concordancia quanto a realizacdo da pesquisa. Fica claro que a instituicdo, através de seu
representante legal, pode, a qualquer momento, retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO e deixar de participar do estudo alvo da pesquisa e fica ciente que todo trabalho

realizado torna-se informacao confidencial, guardada por forga do sigilo profissional.

Sao Paulo, de de

Assinatura:

Nome:

Representante da Institui¢éo
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ANEXO E — Modelo do World Health Organization Quality of Life - WHOQOL

WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY OF LIFE - WHOQOL

Instrucoes

Este questionario € sobre como voeé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saide ¢

outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questoes .

Se vocé ndo tem

certeza sobre que resposta dar em wma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a

que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, poderd ser sua primeira escolha,

Por favor. tenha em mente seus valores, aspiracdes. prazeres e preocupacdes. NOs

estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéneia as  duas

ultimas semanas. Por exemplo. pensando nas ultimas duas semanas. uma cuestio

poderia ser:
nada | muito | médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o

apoio de que necessita nestas ultimas duas semanas. Portanto. vocé deve circular o

muero 4 se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

necessita?

nada | muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoto de que 1 2 3 4 5

Vocé deve circular o miumero 1 se voeé nfo receben "nada" de apoio.
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Por favor, leia cada questio, veja o que voce acha e circule no nimero e lhe parece a melhor resposta.

muito Tum 11E111 TUm boa muito
m nem boa boa
1 | Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
0
2 | Quio satisfeito(a) voce esta 1 2 3 4 3
coMm a sua sande?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto voce tem sentido algumas coisas nas ultimas duas semanas.

nada mito maisou | bastant | exiremamente
pouco menos | e
3 | Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 4 5
(fisica) impede vocé de fazer o que voceé
precisa’
4 | O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 4 5
tratamento médico para levar sua vida
diaria?
5 | O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 | Em que medida vocé acha que a sua vida 1 2 3 4 3
tem senfida?
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7 | O quanto vocé consegue se concentrar’? 1 2 3 4 3
8 | Quio seguro(a) voce se sente em sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
9 | Quio saudavel € o sen ambiente fisico 1 2 3 4 5
{clima, barulho, poluigio, atrativos)?
As questdes seguintes perguntam sobre  qudo completamente vocé tem sentido ou € capaz de fazer
certas coisas nestas ultimas duas semanas.
nada | nmifo meédio muito | completamente
pouco
10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?
13 | Qudo disponiveis para vocé estio as 1 n 3 4 5
informacgdes gue precisa no seu dia-a-dia? -
14 | Em que medida vocé tem oportunidades de 1 2 3 4 5
atividade de lazer?
As questdes seguintes perguntam sobre  quio bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios
aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.
it num NEm m bom muito
nm nem bom bom
15 | Qudo bem voce € capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
IMERD insadsfEie nemn satisfiiio satisfeito Tmmio
insatseito nem meatisfEo satisfeiio
16 | Qudo satisfeito(a) voce esta com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 | Qudo satisfeito(a) voce esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
18 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Qudo satisfeito(a) vocé esta consigo 1 2 3 4 5
mesmo?
20 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com suas 1 2 3 4 5
relagdes pessoals (amigos, parentes,
conhecidos. colegas)?
21 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?
22 | Qudo satisfeifo(a) vocé esta com o apoio 1 2 3 4 3
que vocé recebe de seus amigos?
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23

Quao satisfeito(a) voce esta com as
condigdes do local onde mora?

4

Quio satisfeito(a) vocé esta com o seu
acesso aos servigos de saude?

Quio satisfeito(a) vocé esta com o seu
meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a

ultimas duas semanas.

com que fregiiéncia vocé sentiv on experimentou certas coisas nas

sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressdo?

VEEES
26 | Com que fregiiéncia vocé tem 2 3

Alguém lhe ajudou a preencher este questionanio? ...

Quanto tempo voce levou para preencher este questionanio?. ...

Vocé tem algum comentirio sobre o questionirio?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAQ
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ANEXO F — Modelo do Questionario da Escala de Suporte Social

QUESTIONARIO DA ESCALA DE SUPORTE SOCIAL

SSQ
1. Com quem vocé realmente pode contar para ouvi-lo(a) quando vocé precisa conversar?

(' )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito(a)?
() muito satisfeito

( )razoavelmente satisfeito

( )um pouco satisfeito

() um pouco insatisfeito

() razoavelmente insatisfeito

() muito insatisfeito

2. Com quem vocé pode realmente contar para ajuda-lo(a) se uma pessoa que vocé pensou que era um bom(boa)
amigo(a) insultou vocé e disse que niio queria ver vocé novamente?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?

() muito satisfeito

() razoavelmente satisfeito

() um pouco satisfeito

( ) um pouco insatisfeito

() razoavelmente insatisfeito

() muito insatisfeito

3. Vocé acha que ¢ parte importante da vida de quais pessoas?

( )Ningném

Em que grau vocé fica satisfeito?
() muito satisfeito
() razoavelmente satisfeito

) um pouco satisfeito

(

( ) um pouco insatisfeito

() razoavelmente insatisfeito
(

) muito insatisfeito

SSQ - MATSUKURA, MARTURANO e OISHI, 2002
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4. Quem voce acha que podcria ajudar se vocé fosse casado(a) e tivesse acabado de se scparar?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
) muito satisfeito

) razgavelmente satisfeito

(

(

() um‘f)o‘uc‘o satisfeito
( ) um pouco insatisfeito

() razoavelmente insatisfeito
(

) muito insatisfeito

5. Com quem vocé poderia realmente contar para ajudi-lo(a) a sair de uma crise, mesma que para isso esta pessoa
tivesse que deixar seus préprios afazeres para ajudar vocé?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
) muito satisteilo

) razoavelmente satisfeito

) um pouco insatisfeito

(

(

() wm pouco satisfeito
(

() razoavelmente insatisfeito
(

) muito insatisfeito

6. Com quem vocé pode conversar francamente sem ter que se preocupar com o que diz?

( Ninguém

B — _—

Em que grau vocé fica satisfeito?
() muito satisfeito

() razoavelmente satisfeito

() um pouce satisfeito

( ) um pouco insatisteito

() razoavelmente insatisfeito

() muito insatisfeito
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7. Quem ajuda vocé a sentir que vocé verdadeiramente tem algo positivo que pode ajudar os outras?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
3 T . .
) muitpsatisfeito
) razoavelmente satisfeito

) um pouco satisfeito

(

(

(

( ) um pouco insatisfeito
( ) razoavelmente insatisfeito

() muito insatisfeito

8. Com quem vocé pode realmente contar para distrai-lo(a) de suas preocupacbes quando vocé se sente

estressado(a)?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
) muito satisfeito
) razoavelmente satisfeito

) um pouco satisfeito

(

(

(

() um pouco insatisfeito
() razoavelmente insatisfeito

() muito insatisfeito

9. Com quem vocé pode realmente contar quando vocé precisa de ajuda?

( Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
() muito satisfeito

( ) razoavelmente satisfeito

() wm pouco satisfeito

() um pouco insatisfeito

(- ) razoavclmente insatisfeito

() muito insatisfeito
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10. Com quem vocé poderia realmente contar para ajudar caso vocé fosse despedida(a) do emprego ou fosse

expulso(a) da escola?

(

WNinguém

Em que grzg vocé fica satisfeito?

(
(
(
(
(
(

) muito satisfeito

) razoavelmente satisfeito

) um pouco satisfeito

) um pouco insatisfeito

) razoavelmente insatisfeito

) muito insatisfeito

11. Com quem vocé pode ser totalmente vocé mesmo(a)?

(

)Ninguém

Em que grau vocé lfica satisfeito?

(

(
(

) muito satisfeito

) razoavelmente satisfeito

) um pouco satisfeito

) um pouco insatisfeito

) razoavelmente insatisfeito

) muito insatisfeito

12. Quem vocé acha que realmente aprecia vocé como pessoa?

(

Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?

(
(
(

—

) muito satisfeito

) razoavelmente satisfeito

) um pouco satisfeito

) um pouco insatisfeito

) razoavelmente wsatisfeito

) muito insatisfeito
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13. Com quem vacé pode contar para dar sugestdes iteis que ajudam vocé a nio cometer erros?

(

WNinguém

Em que grau vocé fica satisfeito?

(
(
(

) muito satisfeito

) razdayelmente satisfeito
)um ;‘:ofxco satisfeito

) um pouco insatisfeito

) razoavelmente insatisfeito

) muito insatisfeito

14. Com quem vocé pode contar para ouvir seus sentimentos mais intimos de forma aberta e sem criticar vocé?

(

Fm que grau vocé fica satisfeito?

(
(

(

15. Quem vai confortar e abragar vocé quando vocé precisar disso?

(

Em que grau vocé fica satisteito?

INinguém

) muito satisfeiic

) razoavelmente satisfeito

)} um pouco satisfeito

) um pouco insatisfeito

) razoavelmente insatisfeito

) muito insatisfeito

Ninguém

) muito satisfeito

) razoavelmente satisfeito

) um pouco satisfeito

) um pouco insatisfeito

) razoavelmente insatisteito

) muito insatisfeito
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16. Quem vocé acha que a ajudaria se um bom amigo seu tivesse sofrido um acidente de carro e estivesse

hospitalizado em estado grave?

(

Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?

(
(
(
(
(

(

) muié, gatisfeito

) razoavehnente satisfeito

) um pouco satisfeito

) um pouco insatisfeito

) razoavehmente insatisfeito

) muito insatisfeito

17. Com quem vocé realmente pode contar para ajuda-lo(a) a ficar mais relaxado(a) quando vocé csta sob pressao

ou tenso(a)?

(

Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?

(

(
(
(
(
(

) muito satisteito

) razoavelmente satisfeito

) um pouco satisfeito

) um pouco nsatisfeito

) razoavelmente insatisfeito

) muito insatisfeito

18. Quem vocé acha poderia ajudar se morresse um parente seu, muito proximo?

(

WNinguémn

Em que grau vocé f{ica satisfeito?

(
(
(

Y muito satisfeito

) razoavelmente satisfeito

) um pouco satisfeito

) um pouco insatisfeito

) razoavelmente insatisfeito

) muito insatisfeito
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19. Quem accita vocé totalmente, incluindo o que vocé tem de melhor e de pior?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
( ) muito satisfeito

() i'azg';cz;el{nente satisteito

( )um l:;ouco satisfeito

{ ) um pouco insatisfeito

( ) razoavelmente insatisfeito

( ) muito insatisfeito

20. Com quem vocé pode contar para preocupar-se com vocé independentemente do que esteja acontecendo com

voce?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
() muito satisfeito

( ) razoavelmente satisfeito

(

) um pouco satisfeito

—~

)} um pouco insatisfeito
() razoavelmente insatisfeito

{ ) muito insatisfetto

21. Com quem vocé realmente pode contar para ouvir vocé, quando vocé esta muito bravo(a) com alguém?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
( ) muito satisteito

( ) razoavelmente satisfeito

() um pouco satisfeito

{ ) um pouco insatisfeito

() razoavelmente insatisfeito

() muito insatisfeito
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22. Com quem vocé pode contar para lhe dizer, delicadamente, que vocé precisa melhorar em alguma coisa?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
) muito satisfeito

) razoavelmente satisfeito

) urr{:'zx:uc.o satisfeito

) um pouco insatisfeito

) razoavelmente insatisfeito

~ AN AN A~ o~

) muito insatisfeito .
23. Com quem vocé pode realmente contar para ajudi-lo(a) a sentir-se methor quando vocé estd deprimido(a)?

( Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?

( )muito satisfeito

( )razoavelmente satisfeito

( ) um pouco satisfeito

( ) um pouco insatisfeito

( )razoavelmente insatisfeito

( ) muito insatisfeito

24. Quem voce sente que gosta de vocé verdadeira e profundamente?

( INinguém

Em que grau vocé fica satisfeito?

( ) muito satisfeito

—_~

) razoavelmente satisfeito
) um pouco satisfeito
) wm pouco insatisfeito

) razoavelmente insatisfeito

) muito insatisfeito
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—~ o~~~

25. Com quem vocé pode realmente contar para cousola-lo(a) quando esta muito contrariada(a)?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
)muito satisfeito
) razoavelmente satisfeito
\
) um?p'quc.o satisfeito
) um pouco insatisfeito

) razoavelmente insatisfeito

~ S AN A~

) muito insatisfeito

26. Com quem vocé pode realmente contar para apoia-lo(a) em decisdes importantes que vocé toma?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?
) muito satisfeito

) razoavelmente satisfeito

) um pouco satisfeito

) um pouco insatisfeito

) razoavelmente insatisfeito

~ AN AN N~ -

) muito insatisfeito

27. Com quem vocé pode realmente contar para ajuda-lo(a) a se sentir melhor quando vocé esta muito irritado(a) e
pronto(a) para ficar bravo(a) com qualquer coisa?

( )Ninguém

Em que grau vocé fica satisfeito?

() muito satisfeito

—~

-
5
Q
0
~
g,
3
w
=3
1
[¢]
8
£,
a
i}
2
[+]

) um pouco satisfeito
) um pouco insatisfeito
) razoavelmente insatisfeito

) muito insatisfeito
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- CALCULO DOS SCORES
O SSQ fornece dois scores: 1.) Indice N = SSQ-N e, 2.) Indice S = SSQ-S

PARA O INDICE N (no. de pessoas percebidas como suportivas)
Soma de todas as pessoas citadas ao longo das 27 questdes e divide-se por 27 (méximo é
243 =9 x no. total de questdes) = média simples

O resultado representa o score obtido pelo respondente (um score maior representa um
maior niimero de pessoas percebidas como suportivas / assim 0s scores s@o utilizados em
termos comparativos)

PARA O INDICE § (satisfagio com o suporte social)

Soma-se o nimero correspondente a escala de 6 pontos apresentada* (méximo € 162) ao
longo das 27 questGes (média simples):

Escala* = (6 ) muito satisfeito
(5 ) razoavelmente satisfeito

(4 ) um pouco satisfeito

(3 ) um pouco insatisfeito

(2 ) razoavelmente insatisfeito

(1 ) muito insatisfeito

Assim o score maximo para o indice S sera 6 = correspondendo ao grau maximo de
satisfagdo com o suporte social. / muito satisfeito

OBS 1. Para avaliar a composi¢do da rede de suporte social dos respondentes € necessario
que o mesmo informe qual o grau/tipo de relacionamento 0 mesmo possui com a pessoa
citada.

Ex. marido, vizinho, amigo, etc...

OBS 2. Os autores também sugerem o SSQ Family score que seria obtido focalizando
apenas os familiares citados ao longo das questdes

SSQ - MATSUKURA, MARTURANO e OISHI, 2002
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ANEXO G - Modelo do Pediatric Evaluation of Disability Inventory - PEDI

PEDIATR!C EVALUATION OF DISABIL T'

Inventano de Avallagao Pedlatrlca de Incapac dade
Tradugdo e adaptagao cultural Mansa C Mancml Sc D TO .

Versao 1 .0 Bras:lelra

] Stephen M. Haley Ph. D P.T.; Wendy J..Coster, Ph D., OTRIL Larry H. Ludlow, Ph D Jane T. i
Haltlwanger 1] A Ed' s.Peter J: Andrellos, PhiDom s P

1992, New. England Medlc_al ‘Center and PEDI Research Group: - -

FORMULARIO DE PONTUAGAO

So'bf'e a Crianga ;>sé5

Nome: Hah - Nome
Sexo: MO FO Sexo: MD Fl_] :
Idade: Ano Més Dia ' Parentesco com a criangai

I(Emrevista e — Profissao (especificar): - -

Nascimento Escolaridade: i

id. Cronolégica Lk 7
Diagnostico (se houver): .

primario I adicional Nome: - - - P
: Profisséio: ... .- 0L o s

Situagdo atual da crianga In‘stituigéo: : : R Ll : : v
1 hospitalizada 3 mora em casa ' )

[J cuidado intensivo ] mora em institui¢ao Solofre‘f’ y ||ag.ao - L s P

1 ilitaga
reabiiitag&o Recomendada por:

Qutros (especificar): Razées da avaliago:-.

Escola ou outras instalagées:

Notas: .- k - : "

Série ‘escolar:

Diregdes Gerais:

Abaixo estao as orientagbes gerais para a pontuagao. Todos os itens tém descrigoes especmcas :
Consuite o manual para cnterms de pontuacao individual. .

F;arte t - Habilidades Funcionais:
197 itens

Areas: autocuidado, mobilidade, fungao social
Pontuagao:

0 =incapaz ou limitado na capacidade de

executar o item na maioria das situagdes.
1 = capaz de executar o item na maioria das.
situag ou o item ja foi previamente
cenguistado, e habilidades funcionais
progrediram além deste nivel.

‘Parte il - Assisténcia do adulto de

referéncia: 20 atividades
funcionais complexas-

Areas: autocuidado; mobilidade, func¢éo social
Pontuagéo:

5 = independente

4= Superviséo

3 = Assisténcia minima

2 = Assisténcia moderada

1 = Assisténcia maxima

0 = Assisténcia-total

Parte Il - Modificagdes:
20 atividades-funcionais complexas

*-Areas: autocuidado, mobilidadé; furigéo social

Pontuagédo:

N = Nenhuma-modificagao

C = Modificagad centrada ha crianca
(ndo especializada)

R = Equipamento d& réabilitagao

E =Modificagtes extensivas:

POR FAVOR, CERTIFIQUE-SE DE RESPONDER TODOS OS ITENS

valuation Disability Ihventory in s original forms is an English Language work, first published ih 1992, the Copyright to which is held by Trustees of
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Inventario de Avaliagdo Pediatrica de

Versio 1.0 - Brasileira

Nome: Data doteste:. .=
Identificagao: 7 Entrevistador: =
_ Escores Compostos
AREA Bl e g G
: Escore . .~ Escore’ ' Escore -~ Erro-o :
Bruto ‘Normativo ..Continuo:": . Padrao’ .
Autocuidado Habilidades ;
funcionais
" Mobilidade Habilidades
funcionais
Fungao Habilidades
Social funcionais
Autocuidado Assisténcia do
cuidador
Mobilidade Assisténcia do
cuidador
Fungéo Assisténcia do
Social cuidador “

Modificaco (freqiiéncias) : e L
Autocuidado (8 itens) Mobilidade (7 itens) Fungao Social (5 itens) .
Nenhuma : Crianga |Reabilitacdo; Extensiva [-Nenhuma Criang'a Reabilitagaol Extensiva | Nenhuma Crianca ‘Reab‘imaééo VE;(te‘hsii/'a' 5 2
Perfil dos Escor
AREA ESCORE ESCORE =
, ‘NORMATIVO" “CONTINUO = -
Autocuidado Habilidades funcionais gy | : PR . | B R Gt I ‘;' o {f ;” 4
: . 10 30 50 70 90 0 : 50 : 100 i
Mobilidade Habilidades funcionais e g Ly N L Ii P SN ,"'- S
‘ 10 30 50 70 90 0 - g 50" i 100
Fungdo Sccial  Habilidades funcionais T P S B i s e
100 30 - 50 709000 B 7100
" Autocuidado Assisténcia do cuidador -~ - 'i e e P SR
10 3050 .70 900 -:50 100
Mobilidade Assisténcia do cuidador e - gl TR
10 30 50 70 90 0 : 50 i 100
Fungéo Social  Assisténcia do cuidador. - . ., 4 } P ' } . e { s 'Ibl e o
‘ 10 30 50 70 90 0 50 2100
+/-2 erros padrdes :
2005 Editora UFMG - Av. Aniénio Carlos, 6627 - Ala ‘direita da Bjblioteca Central - Térreo = Campus P‘ampul‘ha ~‘CEP 31'270—§01 = Belo Horizonte/MG »
Tel.: (31) 3499-4650 Fax: (31) 3499-4768 editora@ufmg.br - www.editora.ufrmig.br - Gl B L Sl
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Parte I: Habilidades funcionais

R . EERT, "(Ma(queﬂcada‘ifgm cdrreépond
" Area de Autocuidado - - escores dos ftens:0.= incapaz,

! A: TEXTURADOS ALIMENTOS

1- Come alimento batido/amassado/coado

2- Come alimento moido/granulado

3- Come alimento picado/em pedagos

4= Come comidas de'texturas variadas - :

B: UTILIZAGAO DE UTENSILIOS

5- Alimenta-se com os dedos

6- Pega comida com colher e leva até a boca .

7- Usa bem a colher

8- Usa bem o garfo o

9- Usa faca para passar mantenga no pao corta :
alimentos macios { B

C: UTILIZAGAO DE RECIPIENTES DE BEBER |/

10- Segura mamadeira ou copo com bico ou canudo
11~'Levanta copo para beber, mas pode derramar. -
12- Levanta, cf firmeza, copo sem tampa, usando as 2 maos
13- Lévanta, cf firmeza, copo sem tampa, usando 1 das maos,

14-'Serve-se de liquidos de.uma Jarra ou: embalagem @

'D: HIGIENE ORAL i

15- Abre a boca péra a limpeza dos déentes

16--Segura escova de dente

161 Utlllzav ,o san

17- Escova os dentes, porém sem escovacgio completa e

' 18- Escova os dentes completamente

- f62 lea com roupa

19- Coloca creme dental na escova

| E: CUIDADOS COM OS CABELOS

20-Mantém a cabega estavel enquanto o.cabelo & penteado
21-Leva pente ou escova até o cabelo

22- Escova ou penteia o cabelo

23- E capaz de desembaracar e partir o cabelo

[ F: CUIDADOS COM O NARIZ ‘

: 67-Vai a0 banhe[ro sozinho par‘

24- Permite que o nariz seja limpo

25-Assoa o nariz com lengo : :
. 26- Limpa nariz.usando lenco ou papel quando sohmtado :

27-Limpa nariz usando lengo ou papel sem'ser sohc;tado

28- Limpa e assoa o nariz sem ser solicitado

’[ G: LAVAR AS MAOS |

29-Mantém as méos eievadas para que as mesmas
sejam lavadas :

30- Esfrega as maos uma na outra para limpa-| las
31-'Abre e fecha torneira e utiliza sabéo .
32-Lava as maos completamente
33- Seca as maos completamente

1 H: LAVAR O CORPO E AFACE

34- Tenta lavar partes do corpo

35- Lava o corpo completamente,.ndo incluindo:a face
36- Utiliza sabonete (e esponja, se for costume)

37- Seca o corpo completamente

38-Lava e seca a face completamente

| l AGASALHO / VESTIMENTAS ABERTAS NA FRENTE

& Comentarlos. ;

39 Auxilia empurrando 0s bragos p/ vestira manga da camisa
40- Retira camisetas, vestido ou agasalho sem fecho
41- Coloca camiseta, vestido pu agasalho sem fecho
42- Coloca e retira camisas abertas na frente, porém s/ fechar

43- Coloca e retira camisas abertas na frente, fechando-as

PEDI - 2 |

56 Calg:a meias.. ;..
57- Coloca;o sapato no.p

com tempo de utilizar.c

(durante o dla) j
1-Indica; constanteme_ nece55|dade de evacuar
€ com tempo deu ar o] banhen’o (durante 9 d|a)

Somatorlo da Area de Autocwdad X

Por favor, cerﬂfque se de ter respondldo a todos 0s ltens
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(Marque o correspondente para cada item;

Area de Mobilidade

_ escores dos itens: 0 = incapaz;.1.= capaz)

A: TRANSFERENCIAS NO BANHEIRO |

1- Fica sentado se estiver apoiado em eqmpamento ou
no adulto

2- Fica sentado sem apoio na privada.ou troninho

3- Senta e levanta de privada baixa ou troninho . -

4- Senta e levanta de privada propria para adulto i

5- Senta e'levanta da privada sem usar seus propnos bragos :

B: TRANSFERENC!AS DE CADEIRAS/“ .
CADEIRAS DE RODAS

6- Fica sentado se estiver apoiado em equipamento ou adulto L

7- Fica sentado em cadeira ou banco sem apoio

8- Senta e'levanta de cadeira, mobilia baixa/infantis

9- Senta e levanta de cadeira/cadeira de rodas de
tamanho adulto

10- Senta e levanta de cadeira semusar seus proprios bragos ]:]:}

C-1: TRANSFERENCIAS NO CARRO ’

. ) ; N et 43- Move:se.por 45 m ou mais, mas com dlﬁculdade S
11a- Movimenta-se no carro; mexe-se e sobe/desce da ‘(tropeca, ve!octdade Ienta paraa iddde) - S
Cadsitinha de carro = 44: Move-se por 45m.ou mais sem dlfculdade o
12a- Enfra e sai do carro com pouco auxilio ou instrugdo Lol LT e
13a--Entra e sai do carro sem assisténcia ou instrugdo Lo . R
* 14a- Maneja cinto de seguranga ou cinto da cadeirinha de carro K LOCOMOGAO EM AMBIENTE EXTERNO :
15a- Entra e sai do carro e abre e fecha a porta do mesmo L] . SUPERFICIES © Sl
45- Superﬁcxes mveladas (passelos eruas planas)
LC 2: TRANSFERENCIAS NO ONIBUS Gt 46- Superficies pouco acidentadas (asfalto:rachado) R
11b- Sobe & descs do banco do dnibus : 47-"Superficies irregulares e amdentadas (gramadose . o
: = ruas de cascalho) i 17
12b- Mave-se com 6nibus em movimento 48- Sobe ¢ desce rampas ouinclinagses: & i
:33 E::;: 2:?(;2?; do Gnibus — . 49- Sobe e deste meio-fio L :
15b- Sobe a escada do dnibus P ’ R
. L: SUBIR ESCADAS T
i D: MOvBILIDADE NA CAMA / TRANSEERENCIAS I (escore 1 sé-a crianca conquistou’ previamente.a habnhdade) 0 g
[ X 01 ! .
16- Passa de deitado para sentado na cama ou bergo : 0 {\rrasta o engztmha pgra (1:|r;11a§0r par‘tes ou
17- Passa para sentado na beirada da cama; ances parciais de escada ( egraus) s ;
deita a'patir de sentado na beirada da céma ’ 51- Arrasta, engatinha para cima por um Iance de iy Dﬂ s
18- Sobe e desce de sua propria cama -, escada completo (12-15 degraus) e e
- ” L : 52- Sobe partes de um-lance de escada (ereto) T
19- Sobe e desce de sua prdopria cama, sem
USar SeUS bracos ' 53- Sobe um lance completo; mas com-dificuldade DR
¢ (lento para a idade) EEE e
) . 54- Sobe um conjunto.de lances de escada sem : E|:|
E: TRANSFERENCIAS NO CHUVEIRO 1L o dificuldade . T B

s 35- Carrega objetos pequenos ue

'~'36 Carrega objetos grandes que requ

38 Anda mas segura em objetos adultos'ou ;

34 Move “se; concomltantement

= das duas maos
37— Carrega objetos fragels ou que

A LOCOMOCAO EM AMBIENTE EXTE
METODOS il

A aparelhos de apoio .
39-Anda sem ap0|o :

""40- Move:-se: por 3 A5m (comprlmento de.
415 Move-se por 15230 m (compnmento de 5:10 carros) L
42 Move-5e por30.-45m :

o J LOCOMOQAO EM AMBIENTE EXTERNO G
DISTANCIA/VELOCIDADE (escore1 seJé for capaz) S

carros)

23- Abre e fecha box/cortinado

20- Entra no chuveiro |
21- Sai do chuveiro
22- Agacha para pegar sabonete ou shampoo no chao
24- Abre e fecha torneira

! F: METODOS DE LOCOMOGAC EM AMBIENTE
! INTERNO (escore 1 se ja realiza)

25- Rolé, pivoteia, arrasta ou engatinha no chao P
26- Anda, porém segurando-se na mobilia, parede,

adulto ou utiliza aparelhos para apoio ;
27- Anda sem auxilio D:] g

G: LOCOMOGAO EM AMBIENTE INTERNO
DISTANCIAVELOCIDADE (escore 1 se Ja realiza)

01
28- Move-se pelo ambiente, mas com dificuldade LU
{cai; velocidade lenta para a idade)
29- Move-se pelo ambiente sem dificuldade ) EB
30- Move-se entre ambientes, mas com dificuldade

(cai; velocidade lenta para a idade)
31- Move-se entre ambientes sem dificuldade |
32- Move-se em ambientes interngs por. 15 m;

abre e fecha portas internas e externas

PEDI-3

M: DESCER ESCADAS :
(escore 1 se a crianga conquistou previamente a habllldade)

20 1
55- Arrasta-se, engatinha para baixo por partesou. LL]
lances parciais de escada (1-11 degraus) e ERGHENY
56-Arrasta-se, rasteja para baixo por um:lance de escada EB ’
57- Desce ereto, um lance de escada completo : )
(12-15 degralis)

58- Desce.um larice completo, mas com dlfxculdade R ;
(lento para a idade)
59- Desce um conjunto de lances de escada sém ED

dificuidade

Somatbrio da Aréa de Mobilidade: /- D

~Porfavor, :k:bertifique-s‘e de ter respbhdido a todos;os’.it’ens'

Comentarios:




1»Area de Fung:?m Social

i

i

© 5- Entende quando vocé fala sobre tempo e sequenc:a

20- Conecta duas ou mais idéias para contar uma histéria’ | |

(Marque o correspondente. para cada item;
escores dos itens: 0 = incapaz; 1 = capaz)

‘A COMPREENSAO DO SIGNIFICADO DA PALAVR;]

1- Orienta- -se pelo som

2- Reage a0 "nao"; reconhece proprio nome ou de alguma [
pessoa familiar

3- Reconhece 10 palavras

4- Entende quando-vocé fala sobre relauonamentos entre EEi :

_pessoas e/ou coisas que sdo VISIVeIS

de éventos

[B: COMPREENSAO DE SENTENCAS COMPLEXAS [

6- Compreende sentengas curtas sobre ob)etos e pessoas
familiares

7- Compreende comandos simples com palavras que
desGrevem pessoas ou coisas

8- Compreende dire¢bes que descrevem onde alguma i
coisa esta ;

8- Compreende comando de dois passos, uttllzando
se/entao, antes/depois; primeiro/segurido etc.

sujeito, mas de uma forma diferente

[c: USO FUNCIONAL DA COMUNICAGAO |

11- Nomeia objetos .
12- Usa palavras especificas ou gestos para direcionar,
ou requisitar agdes de outras pessoas

13- Procura informagao fazendo perguntas .

14- Descreve agdes ou objetos
15- Fala sobre sentimentos ou pensamentos proprios

EFD: COMPLEXIDADE DA COMUNICAGAO EXPRESSIVAI

16- Usa gestos que tém propdsito adequado I
17- Usa-uma Gnica palavra com significado adequado
18- Combina duas palavras com significado adequado
18- Usa sentengas de 4-5 palavras

simples

E: RESOLUGAO DE PROBLEMA |

21- Tenta indicar o probléma ou dizer o que é necessano
para ajudar a resolvé-lo

22- Se transtornado por causa de um probiema, a crianga Dj
precisa ser ajudada imediatamente, ou o seu
comportamento € prejudicado

01

23- Se transtornado por causa de um problema, a crianga R

‘consegue pedir ajuda e esperar se houver uma demora
de pouco tempo

24- Em situagbes comuns, a crianga descreve o problema ]:{:\
€ seus:sentimentos com algum detalhe
(geralmente nao faz birra)

25- Diante de algum problema comum, a crianga pode
procurar um adulto para trabathar uma solucido em
[ onjunto

r

F: JOGO SOCIAL ?NTERATFVO (ADULTOS) |

26- '\Aostra mteresse em relagdo a outras
27- Inicia uma brincadeira familiar
28- Aguarda sua vez em um jogo simples, quando ¢ dada
dica de que € sua vez :
29- Tenta imitar uma agio prévia de um adulto durante ED
L[]

CL]

uma brincadeira

30- Durante a brincadeira, a crianga pode sugerir passos
novos ou diferentes, ou responder a uma sugestao de
um adulto com uma outra idéia

G: INTERACAO COM OS COMPANHEIROS

L
31- Percebe a presenga de outras drianr;as e pade
vocalizar ou gesticular para os companheiros
32- Interage com ouiras criangas em situagdes breves
e simples ]

L1

33- Tenta exercitar brincadeiras Slmph‘S em-uma atividade [:D

com outra crianga
34- Planeja e executa atividade cooperatlva com outras
criangas; brincadeira é complexa e mantida
35- Brinca de jogos de regras i

© 38 Agrupé matek'als par
39 Inventa Iongas rotin

10- Compreende duas sentengas que falam de’um mesmo Dj R

54 Ocasvonalmente lmma“[aref

- B0- Atravessa rua mowmen’tada com seguranga,

- 63= Segue regras/expectativas da escola e d ;

(CRIANGAS DE IDADE SEMELHANTE) ' 01

52- Comega‘a ajudar nas: larefa -doméstic:
~for dada uma onentag;ao ordens

“ou ser lembrado de: comp

requnsrtar ajuda fisica. ou 'sel

57 Mostra cuidado apropnado
ou cortantes

cnanga nao precnsa ser advertl a.
de seguranga : :

59- Sabe que nado deve aceitar passe!o comld ou-
dinheiro de estranhos T

-auséncia de um adulto

‘M: FUN(}AO COMUN[TARIA

61+ A crianga brinca em casa com seguranga
ser vigiada constantemente .
62- Vai-ao-ambiénte externo da casa com segura g
vigiada apenas perlodlcamente ;

‘estabelecimentos comunitarios - |
64- Explora e‘atuaem estabelecxmentos com
sem supervisao. - :
65-Faz transagoes em uma Io;a da wzmhanga SEM
assisténcia i

Somatono da Area de Fungao Soc1al.

Por favor cemﬁque-se de ter: respo ydldo

Comentéarios:
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Panes Il e iil: Assisténcia do Cuidador e Modlflcagao do Amblent

Circule o-escore apropriado para avaliar cada item’das escalas de. Asslsténcra
do Cuidador e Modificacdo do Ambiente

“Area de Autocuidado

A. Alimentacdo: Come e bebe nas refex@oes regulares; ndo

inclui cortar carne, abrir rec;p/entes ou serwr comlda das.
travessas.

B. Higiene Pessoal: Escova dentes escova ou pentela ocal
e limpa:o nariz." ) i

C. Banho: Lava e seca o rosto ¢ as m&os, toma banho: h&o incl

entrar e sair do chuveiro ou banhﬂlra preparar a égua e lavaras
costas ou cabelos.

D. Vestir - parte superior. do corpo: Roupas de uso:l ario,

% L inclui ajudar a colocar e retirar splint ou prétese; ndo mclu‘ fir
’ . - . roupas doarméario ou gavetas, lidar com fechos na ‘s:costas

E. Vestir - parte inferior do corpo: Roupas de uso‘dlarl
incluindo colocar e tirar ¢rtese ‘ou prote:
+ roupas do armario ou gavetas

u:
; mstalagoes externas e hmpar»se nédo mclur transfe ncia par
sanitario, controle dos horanos ou llmpar se apos acidentes:

| v G. Controle Urinario: Controle urlnano dla e nmt
i : apos amdente e controle-dos horanos

H. Controle lntestmal: Controle do |nte,s{in‘6 aia‘e noite, -
limpar-se ap6s acidente e controle dos horarios. -

Area de Mobilidade

< A. Transferéncias no banheiro/cadeiras: Cadeira de rodas
infantil, cadeira de tamanho adulto, sanitario de tamanho adulto.

B. Transferéncias no carro/6nibus: Mobilidade dentro do
: carro ou no dnibus, uso do cinto de seguranga, transferenmas/ :
abrir e fechar as portas do carro ou entrare sair. do Onibus.-

C. Mobilidade na camaltransferéncias: Subire descer da e
cama sozinho e mudar de posigdo na propria cama.:”

D. Transferéncias no chuveiro: Entrar e sair do chuvelro abrir '

chuveiro; pegar sabonete e shampoo. Nao lnclu1 preparar para
o banho.

E. Locomogio em ambiente interno: 15 metros nao: /nclu1 abrlr
portas ou carregar objetos..

F. Locomogdo em ambiente externo: 45 metros em super‘hmes
niveladas; focalizar na habilidade fisica para mover-se.em' .

ambiente externo (ndo considerar compon‘amento Ou- questoes
de seguranga como atravessar ruas).

G. Escadas: Subir e descer um lance de escadas
(12- 15 degraus)

Area de Fungao Social

A. Compreensio funcional: Emendlmento :
das solicitagbes e instrugdes.

B. Expressao funcional: Habilidade para fornecer informagdes « b~ |
sobre suas proprias atividades e tornar conhecidas as suas . 5473
necessidades; mc‘ux clarQZa na amculagao i

C. Resolugdo de problemas em parceria: lnclw comunicagao
do problema e o empenho com o adulto de referéncia ou um * : :
outro:adulto em encontrar uma solucdo; inciui apenas problemas | 5.1 4. 3
cotidianos que ocorrem durante as atividades diarias (por exem-
plo, perda de um brinquedo e conflitos na escolha das roupas)

D. Brincar com companheiro: Habilidade para p[anejare 1 5 A
executar atividades com um companheiro conhecido: S R sl

E. Seguranga: Cuidados quanto a seguranga em situagbes da
rotina diaria, incluindo escadas, laminas ou objetos : 51443
quentes e deslocamentos. .

Soma da area de
‘Fungéao'Social -

PEDI- 5
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ANEXO H - Modelo do Critério de Classificacdo Econdmica da Associacao Brasileira
de Empresas de Pesquisa -ABEP

CRITERI ABEP

S

associagao brasileira de emprosas de pesquisa

O Critério de Classificagdo Econdmica Brasil, enfatiza sua fungéio de estimar o poder de compra das pessoas e familias
urbanas, abandonando a pretensdo de classificar a populagdo em termos de “classes sociais”. A divisdo de mercado
definida abaixo é de classes econdmicas.

SISTEMA DE PONTOS

Posse de itens

" Quantidade de ltens

0 1 23 Aol
Televisdo em cores 0 1 2 3 4
Rédio 0 1 2 3 4
Banheiro 0 4 5 6 7
Automdével 0 4 7 9 9
Empregada mensalista 0 3 4 4 4
Maquina de lavar 0 2 2 2 75
Videocassete e/ou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira 0 4 4 4 4
Freezer (aparelho independente ou parte da geladeira duplex) 0 2 2 2 2

Grau de Instrugdo do chefe de familia

Nomenclatura Antiga Nomenclatura Atual

Analfabeto/ Priméario incompleto Analfabeto/ Até 32 série Fundamental/ Até 32 série 12, Grau 0
Primério completo/ Ginasial incompleto Até 42 série Fundamental / Até 42 série 12. Grau 1
Ginasial completo/ Colegial incompleto Fundamental completo/ 12. Grau completo 2
Colegial completo/ Superior incompleto Médio completo/ 22. Grau completo 4
Superior completo Superior completo 8
CORTES DO CRITERIO BRASIL

Al 42 - 46
A2 35-41
Bl 29-34
B2 23-28
C1 18 -22
C2 14-17
D 8-13
E 0-7

ABEP - Agsociaglio
Dados com base no Le

de Empresas de Pesquisa — 2011 — www.abep.org — abep@abep.org 1
ente Séeio Econdmico 2009 - IBOPE
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£ importante e necessario que o critério seja aplicado
de forma uniforme e precisa. Para tanto, é
fundamental atender integralmente as definigdes e
procedimentos citados a seguir.

Para aparelhos domésticos em geral devemos:

Considerar os seguintes casos

Bem alugado em carater permanente

Bem emprestado de outro domicilio hd mais de 6
meses

Bem quebrado hd menos de 6 meses

Ndo considerar os seguintes casos

Bem emprestado para outro domicilio hd mais de 6
meses

Bem quebrado ha mais de 6 meses

Bem alugado em caréater eventual

Bem de propriedade de empregados ou pensionistas

Televisor

Considerar apenas os televisores em cores. Televisores
de uso de empregados domésticos (declaragdo
espontanea) s6 devem ser considerados caso tenha(m)
sido adquirido(s) pela familia empregadora.

Radi

Considerar qualquer tipo de radio no domicilio,
mesmo que esteja incorporado a outro equipamento
de som ou televisor. Radios tipo walkman, conjunto 3
em 1 ou microsystems devem ser considerados, desde
que possam sintonizar as emissoras de radio

convencionais. Ndo pode ser considerado o rédio de
automdvel.

Banheiro

0 que define o banheiro é a existéncia de vaso
sanitdrio. Considerar todos os banheiros e lavabos
com vaso sanitario, incluindo os de empregada, os
localizados fora de casa e os da(s) suite(s). Para ser
considerado, o banheiro tem que ser privativo do
domicilio. Banheiros coletivos (que servem a mais de
uma habitag8o) ndo devem ser considerados.

Automével

N&o considerar téxis, vans ou pick-ups usados para
fretes, ou qualquer veiculo usado para atividades
profissionais. Veiculos de uso misto (lazer e
profissional) ndo devem ser considerados.
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Considerar apenas os empregados mensalistas, isto &,
aqueles que trabalham pelo menos 5 dias por semana,
durmam ou ndo no emprego. Ndo esquecer de incluir
babds, motoristas, cozinheiras, copeiras,
arrumadeiras, considerando sempre os mensalistas.
Note bem: o termo empregados mensalistas se refere
aos empregados que trabalham no domicilio de forma
permanente e/ou continua, pelo menos 5 dias por
semana, e ndo ao regime de pagamento do salario.

Mdagquina de Lavar

Considerar méaquina de lavar roupa, somente as
maquinas automaticas e/ou semiautomatica

0 tanquinho NAO deve ser considerado.

Vide u DVD

Verificar presenca de qualquer tipo de video cassete
ou aparelho de DVD.

Geladeira e Freezer

No quadro de pontuagdo ha duas linhas
independentes para assinalar a posse de geladeira e
freezer respectivamente. A pontuagdo sera aplicada
de forma independente:

Havendo geladeira no domicilio, independente da
quantidade, sergo atribuidos os pontos (4)
correspondentes a posse de geladeira;

Se a geladeira tiver um freezer incorporado — 2°. porta
— ou houver no domicilio um freezer independente
serdo atribuidos os pontos (2) correspondentes ao
freezer.

As possibilidades sdo:

N&o possui geladeira nem freezer 0 pt
Possui geladeira simples (ndo duplex) endo 4 pts
possui freezer

Possui geladeira de duas portas e ndo possui 6 pts
freezer

Possui geladeira de duas portas e freezer 6 pts
Possui freezer mas ndo geladeira (casoraro 2 pt
mas aceitavel)
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OBSERVACOES IMPORTANTES

Este critério foi construido para definir grandes classes
que atendam as necessidades de segmentagdo (por
poder aquisitivo) da grande maioria das empresas.
Ndo pode, entretanto, como qualquer outro critério,
satisfazer todos os usudrios em todas as
circunstdncias. Certamente ha muitos casos em que o
universo a ser pesquisado é de pessoas, digamos, com
renda pessoal mensal acima de US$ 30.000. Em casos
como esse, o pesquisador deve procurar outros
critérios de sele¢do que ndo o CCEB.

A outra observagdo é que o CCEB, como 0s seus
antecessores, foi construido com a utilizagdo de
técnicas estatisticas que, como se sabe, sempre se
baseiam em coletivos. Em uma determinada amostra,
de determinado tamanho, temos uma determinada
probabilidade de classificagdo correta, (que,
esperamos, seja alta) e uma probabilidade de erro de
classificagdo (que, esperamos, seja baixa). O que
esperamos é que o0s casos incorretamente classificados
sejam pouco numerosos, de modo a ndo distorcer
significativamente os resultados de nossa investigacdo.

Nenhum critério, entretanto, tem validade sob uma
analise individual. Afirmagdes freglientes do tipo “..
conhego um sujeito que é obviamente classe D, mas

RENDA FAMILIAR POR CLASSES
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pelo critério é classe B...” ndo invalidam o critério que
é feito para funcionar estatisticamente. Servem
porém, para nos alertar, quando trabalhamos na
andlise individual, ou quase individual, de
comportamentos e atitudes (entrevistas em
profundidade e discussdes em grupo
respectivamente). Numa discussdo em grupo um Unico
caso de ma classificagdo pode pér a perder todo o
grupo. No caso de entrevista em profundidade os
prejuizos sdo ainda mais ébvios. Além disso, numa
pesquisa qualitativa, raramente uma definigdo de
classe exclusivamente econdmica sera satisfatoria.

Portanto, é de fundamental importancia que todo o
mercado tenha ciéncia de que o CCEB, ou qualquer
outro critério econdmico, ndo é suficiente para uma
boa classificagdo em pesquisas qualitativas. Nesses
casos deve-se obter além do CCEB, o méximo de
informagdes (possivel, vidvel, razoavel) sobre os
respondentes, incluindo entdo seus comportamentos
de compra, preferéncias e interesses, lazer e hobbies e
até caracteristicas de personalidade.

Uma comprovaggo adicional da conveniéncia do
Critério de Classificagdo Econémica Brasil é sua
discriminagdo efetiva do poder de compra entre as
diversas regides brasileiras, revelando importantes
diferengas entre elas
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ANEXO | — Modelo do Questionario de Identificacido do Participante

QUESTIONARIO DE IDENTIFICACAO DO PARTICIPANTE

1- Dados da crianga

Nome:

Data de nascimento: Idade:

Género: ( ) Feminino ( ) Masculino

Nome do Pai:

Nome da Mae:

Peso ao nascimento:

Tempo de gestacao: semanas

Diagnostico:

2- Dados do cuidador

Nome do cuidador principal:

Grau de parentesco do cuidador:

Idade:

Endereco:
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Telefone:

Estado civil:
Nivel escolar (anos de estudo):

Ocupacao:



