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RESUMO

SALES, Bianca Christian Medeiros, M.Sc., Universidade Federal de Vigosa, julho de
2017.Relacao entre o nivel de funcionalidade de pessoas com sindrome de Down

e autismo e a qualidade de vida dos cuidadores primario®rientadora: Eveline
Torres Pereira.

A chegada de uma pessoa com deficiéncia no ambito familiar repercute em
mudancas na rotina de todos os seus integrantes. Todavia um membro em especifico
assumeas principais responsabilidades diante do sujeito com deficiéncia, sendo ele
definido como o cuidador priméario. O responsavel pela pessoa com deficiéncia
desempenha atividades voltadas para o cuidado de forma rotineira e ininterrupta,
em alguns casos o impact@sdacOes exercidas pode resultar em prejuizos na
Qualidade de Vida (QV) do cuidador, que chega a negligenciar o autocuidado para se
dedicar exclusivamente a pessoa com deficiéncia. Para além das tarefas do cuidado
cotidiano executado pelo responsavel, outros dajpodem influenciar o seu bem-

estar, como: a funcionalidade do sujeito sob seu cuidado, a idade da pessoa com
deficiéncia ea do cuidador, o nivel socioeconémico (NSE) da familia, os dados
sociodemograficos, entre outros aspectos, que podem ou nao potencializar ou
prejudicar a QV do responsavel. A partir dos questionamentos supracitados, este
trabalho teve como objetivo mensurar as Atividades de Vida Diaria (AVDs) de
pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TE&A)jeitos com sindrome de

Down (SD), além de correlaciottds com aQV e com 0 nivel socioecondmico de



suas cuidadoras primarias. Trata-se de um estudo transversal, realizado com 27
cuidadoras primarias de pessoas com TEA e 31 cuidadoras de individus® ctam

47,38 + 13,71 anos residentes nos municipios de Ponte Nova, Rio Branco, Teixeiras,
Ubé e Vicosa, minterior da Zona da Mata de Minas Gerais/Brasil. Os instrumentos
empregados na coleta de dados foram a Escala de Atividade de Vida Diaria de
Waisman(EAVD-W), para avaliar o nivel de funcionalidade dos sujeitos com SD e
TEA; e o World Health Organization Quality of Life versdo abreviada e em
Portugués (WHOQOL-Bref), para estimar a QV das cuidadoras. Com a finalidade de
caracterizar a amostra, as participantes responderam ao Critério de Classificacao
Econdmica da Associacao Brasileira de Empresas de Pescquisa Questionario
Sociodemografico, este ultimo elaborado pela pesquisadora. Na andlise dos dados,
inicialmente o teste de Komolgorov-Smirnov foi empregado com o intuito de
verificar a normalidade dos dados coletados, com posterior exploracao descritiva das
variaveis estudadadtilizaram-se o teste &udent para comparacdo das médias
entre os grupos independentes com distribuicdo normal e o teste Mann-Whitney para
analise dos dados ndo paramétricos. O teste de Kruskal-Walligoasbrhoc de

Dunn’s foi aplicado para comparagdo das AVDs com as faixas etarias (crianca,
adolescente e adulto) das pessoas com deficiéncia. Além disso, foi aplicada
correlacdo de Spearman para efetivar trés analises, em que a primeira cor@sponde
variaveis pertencentes euidadoras de pessoas com SD e TEA, que sao: QV e NSE.
As outras duas andlises realizadas sao inerentes aos grupos de cuidadoras e aos
grupos de pessoas com deficiéncia; trata-se das seguintes variaveis: AVDs e NSE e
AVDs e QV,Em todos os tratamentos, adotou-se um nivel de significancia de 5%.
Os principais resultados aporga que os sujeitos com SD 14,00 (3-25) sdo mais
independentes que os individuos com TEA 1Q@@21). Observou-se diferenca
significativa da aquisicdo das AVDs durante o desenvolvimento dos sujeitos com
deficiéncia. No que diz respeito a comparacao entre as variaveis (QV, idade e o
NSE) das cuidadoras, foi encontrada diferenca significativa nas relagbesSDciais
75,00(0-100), TEA = 58,33 (17-100), na idad®D = 53 (24-84),TEA = 39 (23-55k

no nivel socioecondmic8D = 18 (10-45) e TEA = 25 (12-56). J4 no que targe a
correlacBes realizadas, foram encontrados resultados significativos entre as variaveis
QV e NSE das cuidadoras, no dominio Meio Ambiente do Grupo (¢erdl,441) e

do Grupo SD (r = 0,394). Também foi identificaalaorrecdo significativa entre as
variaveis AVDs e QV no dominio Fisi¢p= 0,268) do Grupo Geral (SD + TEA) e

Xi



nos dominios Fisicfr = 0,389) e Meio Ambienté = 0,390) do Grupo SD. Conclui-

se que os individuos com SD tém mais habilidades de vida diaria do que as pessoas
com TEA, resultado que deve ser analisado com cautela, pois ja existe diferenca nas
faixas etarias entre os grupos. Ja natiecao perfil das cuidadoras, notou-se que as
responsaveis por pessoas com autismo demonstraram prejuizo em sua QV,
especificamente no dominio Rela¢des Socaiscomparacdo com as cuidadoras de
sujeitos com SD. Ainda sobre a caracterizacdo das responsaveis, péde-se observar
que o Grupo SD demonstrou ter a idade mais avancada e pertencer a um nivel
socioecondmico mais baixo em relacdo ao Grupo TEA. Por fim, pode-se
compreender que o aumento do NSE do Grupo SD tem relag&o direta com aamelhori
da QV de suas cuidadoras, especialmerteqme se refere ao dominio Meio
Ambiente. Além disso, a aquisi¢cdo das AVDs de pessoas com SD influi, de forma

positiva, nos dominios Fisi@MVeio Ambiente de suas cuidadoras.
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ABSTRACT

SALES, Bianca Christian Medeiros, M.Sc., Universidade Federal de Vigosa, July,
2017. Relationship between the level of functionality of people with Down
syndrome and autism and the quality of life of primary caregivers Adviser:
Eveline Torres Pereira.

The arrival of a disabled person in the family repercussions changes in the routine of
all its members, however, a specific member assumes the main responsibilities
towards the subject with disability, being defined as the primary caregiver. The
person responsible for the person with the disability performs routine and
uninterrupted care activities, in some cases the impact of the actions taken may result
in impairment of the caregiver's quality of life (QoL), which neglects self-care to
devote exclusively the disabled person. In addition to thetaldgy care tasks
performed by the caretaker, other factors may influence his or her well-being, such as
the functionality of the subject under his or her care, the age of the disabled person
and the caregiver, the family's socioeconomic status , socio-demographic data,
among other aspects, that may or may not enhance or impair the QoL of the person in
charge. Based on the aforementioned questions, this study aimed to measure the
daily life activities (ADLs) of people with Autism Spectrum Disorder (ASD) and
subjects with Down syndrome (SD), in addition to correlating them with QOL and
socioeconomic level of their primary caregivers. This was a cross-sectional study,

carried out with 27 primary caregivers of people with ASD and 31 caregivers of

Xiii



individuals with SD of 47.38 + 13.71 years living in the municipalities (Ponte Nova
Rio Branco, Teixeiras, Uba and Vigosa). of the interior of the Zona da Mata of Minas
Gerais / Brazil. The instruments used to collect data were the Waisman Daily Life
Activity Scale (EAVD-W) to assess the functional level of subjects with SD and
TEA, the World Health Organization Quality of Life (WHOQOL- Bref) to estimate
the QoL of the caregivers, and, in order to characterize the sample, the participants
answered two questionnaires, namely: the Economic Classification Criteria of the
Brazilian Association of Research Companies and a sociodemographic questionnaire,
the latter elaborated by the researcher . For the analysis of the data, initially the
Komolgorov-Smirnov test was used with the intention of verify the normality of the
collected data, with subsequent descriptive exploration of the studied variables. The
Student's t-test was used to compare the means between the independent groups with
normal distribution and the Mann-Whitney test for the non-parametric data. Dunn's
post hoc Kruskal-Wallis test was applied to compare ADLs with the age groups
(children, adolescents and adults) of people with disabilities. In addition, the
Spearman correlation was applied to perform three analyzes, the first correlation
corresponding to the variables belonging to the caregivers of people with SD and
TEA, which are: QV and NSE. The other two correlations are inherent to the groups
of caregivers and groups of people with disabilities. These are the following
variables: AVDs and NSE and AVDs and QV. For all treatments a significance level
of 5% was adopted. The main results indicate that subjects with SD are more
independent 14.00 (3-25) than individuals with ASD 10.00 (0-21). There is a
significant difference in the acquisition of ADLs during the development of ssbject
with disabilities (SD and TEA), strictly between the stages of childhood 10 (0-18)
and adult 16 (5-25). Regarding the comparison between the variables (QoL, age and
NSE) of caregivers of people with DS and TEA, a significant difference was found in
Social Relations SD = 75.00 (0-100); TEA =58.33 (17-100), at age SD = 53 (24-84);
TEA = 39 (23-55) and at the socioeconomic level SD = 18 (10-45); TEA = 25 (12-
56). Regarding the correlations, significant results were found among the variables,
QoL and NSE of the caregivers, in the environmental domain of the general group (r
= 0,441) and in the SD group (r = 0.394). It was also identified a significant
correlation between the AVDs and QV variables in the physical group (r = 0.268) of
the general group (SD + TEA) and in the physical (r = 0.389) and environment (r =

0,390) domains of the SD group. It is concluded that individuals with DS have more

Xiv



daily life skills than people with ASD, this result should be analyzed with caution,
since there is a difference of the age groups between the groups. Regarding the
profile of caregivers, it was noted that those responsible for people with autism
demonstrated impairment in their QOL, specifically in the social relations domain
when compared to caregivers of subjects with DS. Still on the characterization of the
responsible ones, it can be observed that the SD group showed to be the most
advanced age and to belong to a lower socioeconomic level in relation to the TEA
group. Finally, it can be understood that the increase in the NSE of the SD group is
directly related to the improvement of the QoL of their caregivers, especially in
relation to the environment domain. In addition, the acquisition of ADLs of people
with DS has a positive influence on the physical and environmental domains of their

caregivers.
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1. INTRODUCAO

As Atividades de Vida Diaria (AVDs) abrangem conceitos como
incapacidade, desvantagem, autonomia, funcionalidade e independéncia (MARRA et
al., 2007). Avaliar o nivel de funcionalidade de determinado sujeito possibilita
realizar estudos de acompanhamento da aquisicdo de habilidades de vida diaria,
orientar profissionais da saude e direcionar intervencfes que visem estimular
desenvolvimento de tais capacidades (TEIXEIRA, 2016).

As AVDs sdo necessarias no cotidiano de qualquer sujeito, todavia se
compreende que o desenvolvimento dedwmbilidades pode ser particularmente
desafiador em individuos com deficiéncia, ja que seu processo de aquisicdo pode ser
mais lento em comparacéo com os controles pareados (SMITH et al., 2012).

Observa-se a presenca de estudos a respeito da investigagdo do processo de
aquisicdo das AVDs em sujeitos com diferentes deficiéncias, contudo este trabalho
se limitaa reflexdo do desenvolvimento das capacidades de vida diaria em pessoas
com sindrome de Down (SD) e em individuos com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), por se tratar de populacdes de prevaléncia significativa na sociedade
(PASETO et al., 2014).

A SD é a desordem cromossOmica mais comum em humanos com
prevaléncia de 1:600-800 nascimentos no Brasil (BRASIL, 2013). Pode estar
associada a doencas como cardiopatia congénita, hipotonia, alteragdo na coluna,
problemas de audicdo e visdo, distlrbios da tireoide, obesidade e envelhecimento
precoce (KRUSZKA et al., 2017; MOREIRA et al., 2000).

1



J4 o TEAé uma classe de condi¢cbes neurodesenvolvimentais em que 0s
sinais sdo percebidos até os 12 anos de vida. A pessoa com autismo apresenta
dificuldades na comunicacdo e na interacdo social, além da presenca de
comportamentos repetitivos e inflexibilidade a mudancas (APA, 2013). Estima-se
que o TEA atinja 1% da populacdo mundial, tendo a ocorréncia da condicao
neurolégica aumentado (ONU, 2016).

Ao pesquisam o desenvolvimento das AVDs de pessoas com SD e TEA,
Esbensen et al. (2010) averiguaram que estas Ultimas apresentaram maiores
limitacdes nas habilidades de vida didria em comparacdo com aquelas. Ja no trabalho
de Dressler et al. (2011) foi possivel observar que as pessoas com SD ®caquela
SD e comorbidade autista apresentaram melhor aquisicdo das atividadesediarias
compargd com os individuos com TEA.

Mesmo que os resultados das pesquisas citadas venham contribuir para a
reflexdo sobre o desenvolvimento das AVDs nos sujeitos com SD e TEA, eles devem
ser analisados com cautela, tendo em vista as caracteristicas especificas, ainda que
nao definitivas, que competem a cada deficiéncia. Além disso, devem-se considerar
os fatores sociais, culturais e econdmicos que os circundam.

Ainda sobre a aquisicdo das capacidades funcionais das pessoas com
deficiéncia, nota-se que a postergacao de tal habilidade é uma problematica que nao
atinge somente o sujeito em si, mas todo o circulo familiar ao qual ele pertence.
Pesquisas apontam que a dificuldade na aquisicdo das AVDs € um dos principais
fatores responsaveis pelo prejuizo da QV de toda a familia, j& que modifica a rotina
dos seus membros, 0s quais prestam atividades relacionadas ao cuidado
cotidianamente (BRACCIALLI et al., 2012; GREEN; CARTER, 2014).

Cabe acentuar que um membro da familia em especifico assume a maior parte
dos cuidados solicitados pela pessoa com deficiéncia. Esse membro familiar
intitulado cuidador primario, sujeito que pode ter maior comprometimento em sua
QV devido ao ato do cuidado rotineiro e ininterrupto (GREEN; CARTER, 2014;
PRUDENTE et al., 2010).

A sobrecarga de responsabilidade dirigida ao responsavel faz que ele enfrente
maior desgaste fisico, psicossocial e emocional em relacdo aos outros membros da
familia (BRACCIALLI et al.,, 2012) Isso ocorre porque a intensidade do
envolvimento do cuidador com as atividades do cuidado faz que ele abdique de

atividades pessoais, de seu lazer e até mesmo do autocuidado, dedicando-se

2



exclusivamente a esse mister (MASUCHI; ROCHA, 2012; PIMENTA et al., 2010).
Além disso, a sobrecarga pode ser potencializada pela agregacéo de outros fatores,
como aspectos sociodemograficos (TRIGUEIRO et al., 2011), apoio familiar,
problemas de saude fisica, acesso a programas de &Saddeacdo (BRACCIALLI
et al., 2012) e as condi¢Bes socioecondmicas (POLEY et al., 2012).

Sobre as condi¢des socioeconbémicas dos responsaveisedssinalar que
a dedicacao exclusiva e em tempo integral requerida por alguns individuos com
deficiéncia faz que muitos cuidadores abdiquem de seu trabalho para se aplicar a essa
atividade. Tal atitude repercute em prejuizo nos recursos financeiros, bem como na
QV de toda a familia que usufrui de menos recursos disponiveis para suprir as suas
préprias necessidades diarias (BUCKI et al., 2016; DANIELEWICZ et al., 2017;
NOVELLI et al., 2010).

A vista disso, estima-se que o nivel de independéncia da pessoa com deficiéncia
possa refletir na QV e no nivel socioecondmico de seus cuidadores. A maior
dependéncia de um sujeito reflete em demandas de cuidados cotidianos e
ininterruptos por parte de seus responsaveis, o que pode vir a comprometer, de forma

negativa, seu bem-estar.



2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 O Cuidado e o Cuidador: definicdes e concepcdes tedricas

O termo cuidado vé do latim cogitatu, que significa pensado, imaginado,
meditado (FERREIRA, 2009). De acordo com o dicionario Houaiss (2001), a palavra
“cuidado” faz referéncia ao ato de estar atento, ser cauteloso, preocupar-se ou
responsabilizar-se por alguém ou algo.

Diferentes podem ser os significados e as concepcdes referentes ao cuidado,
pois esta pratica tem sido estudada por pesquisadores de diversas areas de
conhecimentogentre elas a area da Saude e das Ciéncias Sociais. Aqsmonéste
trabalho pelo menos trés tedricos que aboréa® tema: Leonardo Boff, Matin
Heidegger e Lucia Rosa.

Para Boff (1999), o cuidado deve ser entendido como um modo de existir e
coexistir no mundo. Segundo ele, o cuidado é uma relacdo de sujeito-sujeito, que se
configura para além da intervencdo. Trata-se de uma convivéncia circundada pelo
afeto, que ndo busca o controle do sujeito cuidado, mas estima por manter a
independéncia dos individuos envolvidos.

Ja Heidegger (1981; 2002) faz uso da expressao cuidado ou solicitude como
componente inata natureza do ser human®.cuidado contempla 0 modo positivo
de cuidar dos entes ndo como pressuposto de bondade nem como justificativa para
controle do outro, mas como atitude orientada pela consideracao, pelo respeito, pela

paciéncia e pela tolerancia, garantindo a autonomia do sujeito cuidado.



Com relagédo ao enfoque dado por Rosa (2003), a atividade do cuidado tem
relacdo direta com questdes culturais, sociais, econémicas e politicas, que acabam
por estipular e organizar as praticas, as atividades e a divisdo de responsabilidades
dentro do amago familiar. Segunda,@ cuidadcé uma atividade inata e integrada
figura feminina, que, devido a diferentes fatores ocorridos dentro da historia, essa
imagem e funcdo foram assumidas pela mulher no contexto déidam

O cuidado é pratica desenvolvida por um sujeito denominado cuidador. De
acordo com o dicionario Michaelis (1998), a palavra cuidador faz referéncia aquele
gue cuida ou trata quem ¢ diligente ou zeloso. A expressao “cuidador” diz respeito
as pessoas que prestam cuidados de prevencao, protecdo e recuperacdo da saude de
maneira‘formal ou informal” (PASETTO et al., 2014, p. 637).

Entende-se como cuidador formal aquela pessoa contratada pelo paciente e,
ou, pelos familiares (DUARTE, 2002) que possui formacédo especifica e, de maneira
geral, é remuneda pelo desenvolvimento de seu trabalho (PASETTO et al., 2014).
Esse cuidador pode ser um profissional da Saude, tal como um auxiliar ou técnico de
Enfermagem, um acompanhante contratado ou, ainda, uma empregada doméstica
(STONE et al., 1987)J40 cuidador informal € uma fungéo constituida comumente
por um membro da familia que exerce todos os cuidados necessarios a uma pessoa
com alguma patologia ou deficiéncia; ndo possui remuneracdo nem formacao
profissional especifica ou preparo técnico para desempenhar as atividades
solicitadas. Esse cuidador desenvolve cuidados higiénicos, alimenticios, de
locomogéo, financeiros e medicamentosos, entre outros (BALLARIN et al., 2016).

As principais caracteristicas do cuidador informal sdo: a) Responsabilidade
pelas tarefas vitais relacionadas ao cuigdgjoAuséncia de remuneracdo para
desenvolvimento do oficio;) Disponibilidade de tempo diario para dedicacdo as
atividades solicitadas; d) Consentimento dos demais membros da familia de que ele é
o principal responsavel pelo individuo cuidado (WILSON, 1989).

A partir do entendimento das caracteristicas que definem o cuidador formal e
informal, objetivase com este estudo refletir sobre o cuidador da pessoa
deficiéncia, suas especificidades, caracteristicas, singularidades, além dos desafios e
problemas por ele enfrentados.

Ao nascer uma crianga com deficiéncia, reorganiza-se toda a estrutura
familiar de acordo com as demandas de cuidado solicitadas. Apesar das mudancas no

cotidiano de todos os integrantes do circulo familiar, um membro em especifico
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assume as principais responsabilidades referentes aos cuidados do individuo com
deficiéncia e se torna o cuidador priméario (PRUDENTE et al., 2010).

E relevante compreender que alguns pesquisadores fazem diferenciacdo dos
termos e funcdes do cuidador primario e do cuidador secundario. Essa distin¢do
evidencia a frequéncia dos cuidados e o grau de envolvimento dos responsaveis. O
cuidador primario é o principal responsavel pela pessoa com deficiéncia, seu
envolvimento no cuidado faz que ele abra mao de trabalhos formais, de atividades
pessoais, de seu lazer e até mesmo do autocuidado, dedicando-se exclusivamente a
esse mister (FINK, 1995; KASARI; FREEMAN, 2001; PIMENTA et al., 2010). Ja o
cuidador secundarié aquele que presta atividades complementares para o cuidador
primario. Esses cuidadores normalmente s&do os familiares, voluntarios e
profissionais, que prestam atividades auxiliares (STONE et al., 1987).

Devido ao grau de responsabilidade e ao envolvimento dirigido ao cuidador
primério, este sujeito pode enfrentar maiores desgastes fisico, psicossocial e
emocional em relacdo aos outros membros da familia (BRACCIALLI et al.,.2012)
Além disso, a sobrecarga do cuidado pode ser potencializada pela agregacdo de
outros fatores, como as condi¢cdes socioecondmicas (POLEY et al., 2012), aspectos
sociodemograficos (TRIGUEIRO et al., 2011), apoio familiar, problemas de saude
fisica, acesso a programas de Sagielucacdo (BRACCIALLI et al., 2012), entre
outros.

Estima-se que o tipo de deficiéncia também seja fator interveniente na vida
do cuidador, pois cada deficiéncia possui suas caracteristicas e particularidades, que
séo refletidas na atividade do cuidado. Neste estudo, bas@mmhecer melhor o
desenvolvimento dos cuidados exercidos e as necessidades do cuidador primério de

pessoas com SD e de pessoas com TEA.

2.2.0 Cuidado na Sindrome de Down

O termo “sindrome” significa um conjunto de sinais e sintomas, ¢ “Down” &
relativo ao sobrenome do meédico e pesquisador, Langdon Down, que primeiro
desreveu os sinais caracteristicos da pessoa com SD” (CASTELAO et al., 2003;
MOREIRA et al., 2000).

Utilizando como base as Diretrizes de Atencdo a pessoa com sindrome de

Down (BRASIL, 2013), compreende-se que a SD, também conhecida como



trissomia do 21, é a desordem cromoss6mica mais comum em humanos e a principal
causa de deficiéncia intelectual na populagéo. No Brasil nasce uma crian¢ca com SD a
cada 600-800 nascimentos, fato que ocorre independentemente de etnia, género ou
classe socialA SD é caracterizada pela presenca de um cromossomo 21 extra, que se

apresenta de trés formas: Trissomia simples, Translocac¢ao e Mosaico.

Trissomia simples— Aconte@ em 95% dos casos de SD, € de ocorréncia
casuale caracteriza-se pela presenca de um cromossomo 21 extralivre. Origina-se
pela existéncia de um erro de disjuncdo dos cromossomos nas divisesscelulare
responsaveis pela formacdo dos gametas.

Translocacdo— Apare@ entre 3e 4% dos casos de SD, podendo ser de
ocorréncia casual ou herdada de um dos pais. A trissomia do cromossomo 21 neste
caso € identificada como um cromossomo ligado a outro cromossomo. A
translocacao pode envolver o cromossomo 21 e o cromossomo 14.

Mosaico — Sua prevaléncia é de 1 a 2% dos casos de SD, é também de
ocorréncia casual e caracteriza-se pela presenca de duas linhagens celulares, uma
normal com 46 cromossomos e outra trissdbmica com 47 cromossomos, sendo o
cromossomo 21 extralivre.

Ainda sobre as caracteristicas da 8l2as podem estar associadas a doencas
como cardiopatia congénita, hipotonia, alteracdo na coluna, problemas de audicao e
visdo, disturbios da tireoide, obesidade, frouxiddo ligamentar e envelhecimento
precoce (KRUSZKA et al., 2017; MOREIRA et al., 2000).

O diagnostico da SD pode ser feito por métodos nao invasivos, @omo
triagem do soro materno e o diagndstico por imagem (ultrassonografia e a ecografia),
ou por procedimentos invasivos, como a cordoncentese, amniocentese ou a biopsia
das vilosidades coribnicas (MATOS et al., 2007). Além disso, pode-se utilizar o
diagnéstico clinico para detectar as caracteristicas fisicas da SD, entre as quais se

destacam

Pregas palpebrais obliquas para cima, epicanto (prega cutédnea no canto
interno do olho), sinéfris (unido das sobrancelhas), base nasa) fdae
aplanada, protrusdo lingual, palato ogival (alto), orelhas de implantagcédo
baixa, pavilhdo auricular pequeno, cabelo fino, clinodactilia do 5° dedo da
mé&o (5° dedo curvo), braquidactilia (dedos curtos), afastamengooehtr

e 0 2° dedo do pé, pé plano, prega simiesca (prega palmar Unica
transversa), hipotonia, frouxiddo ligamentar, excesso de tecido adigposo n
dorso do pescoco, retrognatia, didstase dos muasculos dos retos
abdominais e hérnia umbilical (BRASIL, 2013, p. 1)



Ao conhecer as caracteristicas e singularidades da SD, sedeefletir
sobre as particularidades e demandas dos cuidados do individuo acometido pel
doencaE importante esclarecer que ndo existe padrdo para pessoas com SD, posto
gue suas capacidades e habilidades estardo intimamente ligadaacéeristicas da
deficiénciae aograu de estimulagdo ao qual o sujeito foi submetido durante o seu
processo de desenvolvimento (MATOS et al., 2007).

Com base na literatura, percebe-se que os individuos com SD enfrentam
dificuldades na area da saudenas habilidades sociais, intelectuais e funcionais.
Vale sublinhar que todas essas demandas geram impactos na vida e bem-estar de seu
cuidador, que se torna o principal responsavel pelo desenvolvimento e estimulo de
tais capacidades.

Com relacao sxdificuldades na area da saude da pessoa comeS®¢é o
campo de maior preocupacdo de suas cuidadoras, o que se deve a falta de
informacdes sobre a deficiéncia pelas familias e a gama de doencas que podem estar
associadas a deficiéncia (KORTCHMAR et al., 2014). Além disso, as cuidadoras
relatam estarem insatisfeitas com os profissionais e servi¢os de saude, especialmente
aquelas que dependem da rede publica. De maneira geral, as responsaveis expressam
ter dificuldades na realizacdo de exames, na disponibilidade de medicamentos e na
inexisténcia de atendimento médico especifico e multidisciplinar, prejudicando
bem-estar do sujeito cuidado (BASTOS; DESLANDES, 2008).

Estimase pela realizagdo de projetos e programas que estimulem os
profissionais das é&reas de saude (médicos, enfermeiros, fonoaudiélogos e
fisioterapeutas, entre outros) a participarem de estratégias de orientacdo e
acompanhamento das cuidadoras de pessoas com SD. Esse tipo de acédo busca
minimizar os momentos de angustias e estresses vivenciados pelos familiares da
pessoa com deficiéncia, em que na maior parte dos casos nd@nebtéum tipo de
orientacéo (ZANI et al., 2013).

J& com relagd@o aos aspectos sociais, Souza et al. (2015) atestaram gue essa
uma das éareas de maior dificuldade enfrentada pelo sujeito com SD. Os
pesquisadores acreditam gesse resultado possa estar relacionado ao défice
intelectual e a dificuldade na comunicacéo da pessoa com SD.

Além disso, pesquisas apontam que, em razdo da facilidade na identificagdo
das caracteristicas fisicas da pessoa com SD pela popetagial, esses sujeitos

acabam sendo privados do convivio social, sendo algumas vezes vitimas de
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discriminagéo.Essa situagdo dificulta a integragdo social da pessoa com SD,
tornando-se fator contribuinte para o défice das habilidades sociais (ANGELICO;
DEL PRETTE, 2011; SORESI; NOTA, 2000).

O isolamento social vivenciado pelo sujeito c@D é sentido pela sua
cuidadora, que sofre consequéncias dessa privacdo, ja que a vida e o cotidiano do
sujeito cuidado se misturam@ se fundem na rotina da cuidadora priméaria
(KORTCHMAR et al., 2014). Um meio de minimizar os prejuizos na vida social das
cuidadoras é o estabelecimento de uma rede social de suporte. Trata-se de uma
maneira de vizinhos, companheiros de Igreja e familiares colaborarem com o
cuidado do individuo com deficiéncia. Tal acdo auxilia no bear-Bisico, mental e
psicolégico das responsaveis pelos cuidados da pessoa com SD (MASUCHI;
ROCHA, 2012a).

Com relacéo sicapacidades intelectuais, esta area é de muita preocupacao e
frustracao por parte das cuidadoras dos individuo com SD. Paeetwes discursos
das responsaveis, o entendimento de que a conquista das competéncias de leitura e
escrita pela pessoa com deficiéncia daria a ela maior condicdo de vislumbrar um
trabalho formal no futuro. Entretanto, a dificuldade de alfabetizacdo de alguns
sujeitos com SD gera frustragdo nas cuidadoras, que argumentam que essa realidade
€ sustentada pela falta de preparo por parte das instituicbes de Educacdo e pela
precariedade de estimulos nesse ambiente voltados para a pessoa com deficiéncia
(BASTOS; DESLANDES, 2008).

No que tangeshabilidades funcionais da pessoa com SD, as pesquisas vé
demonstrando que o desempenho de tais capacidades é inferior ao dos sujeitos
tipicos. Esses achados confirmam evidéncias quanto ao atraso neuropsicomotor no
sujeito com SD. Observou-se que as limitagcbes mais significantes apresentadas por
essa populacao estédo relacionadas as areas do autocuidado (MARTINS et al., 2013;
PAZIN; MARTINS, 2007).

As atividades funcionais de autocuidado, como o uso do banheiro, de talheres
e copo, o vestir e o controle do esfincter, ndo sdo totalmente adquiridas por essa
populacao, pois a maioria dos sujeitos com SD necessita de ajuda externa em algum
grau para desempenha-las. Tal fato pode estar relacionado a superprotecdo ou a falta
de paciéncia por parte de suas cuidadoras,t€uem “facilitar” a execucgdo de
determinada tarefa realizando-a para a pessoa sob seus cuidados (SOUZA et al.,
2015).



0T

Ademais, Kortchmar et al. (2014) explicam que as cuidadoras possuem
postura contraditéria quanto iadependéncia da pessoa com SD. Esses autores
revelam que as responsaveis se esforcam para que o individuo com deficiéncia
desenvolva suas potencialidades, mas, quando explicitam as expectativas para uma
vida independente para eddas estabelecem parametros para tal acontecimento.

Em suma, percebe-se que o cuidado voltado para a pessoa com deficiéncia
enfrenta diversos desafios, entre daam apontados os relacionados a saude e a
habilidades sociais, intelectuais e funcionais. Todas as dificuldades enfrentadas pelo
sujeito com SD geram consequéncias na vida de sua cuidadora, que pods sentir-
sobrecarregada pela necessidade de conciliar todas as atividades do cuidado em seu

cotidiano, além de suas necessidades pessoais que sdo, muitas vezes, negligenciadas.

2.3.0 Cuidado no Transtorno do Espectro Autista

Estima-se que o Transtorno do Espectro Autista atinja 1% da populacao
mundial, e a ocorréncia da condi¢cdo neurolégica tem aumentado (ONU, 2016).
Ainda ha falta de consenso com relacdo as caracteristicas, ao diagnasttausas
do TEA, mas podem-se apontar documentos, instituicbes e organizacbes que tém
definido as principais caracteristicas sobre esse transtorno.

De acordo com a$Diretrizes de atencdo a reabilitacdo da pessoa com
transtornos do espectro do autiSm@BRASIL, 2014), foi por meio do psiquiatra
Plouller, em 1906, que surgiu pela primeira vez o termo autismo. Segundo o
documento supracitado, o estudioso descreveu alguns comportamentos diferenciados
gue havia observado em 11 criancas, entre eles: sinais de isolamento, dificuldade no
contato emocional, problemas no desenvolvimento da fala e o dasepndtencao
de rotinas. No ano 1943, o termo é reformulado pelo pesquisador Leo Kanner, que
passa a intitulde distarbio autistico do contato afetivo, sublinhando os sinais de
isolamento social.

Entre os diferentes conceitos do autismo difurglidapresenta-se o
formulado pela Autism Society of AmericarADA (1978), que o compreende como
incapacidade complexa de desenvolvimento que aparece durante a primeira infancia,
de maneira singular em cada sujeito, destacando-se entre 0s principais prejuizos
associados ao autismo a comunicacdo. De acordo com a ADA, o diagndstico do

autismo é clinico e baseia-se na prevaléncia de alguns comportamentos tipicos do
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transtorno, como: dificuldade na comunicagédo e no contato visual e problemas na
coordenacao motokana sensibilidade sensorial.

Outro conceito referente ao TEA é o explanado pela Classificacdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a S&ibel0 (OMS, 1993),
que enquadra o autismo dentros dzaracteristicas dos transtornos globais do

desenvolvimento, conforme exposto a seguir:

F84.0 — Autismo infantii Transtorno global do desenvolvimento
caracterizado por a) um desenvolvimento anormal ou alterado,
manifestado antes da idade de trés anos, e b) apresentando uma
perturbacdo caracteristica do funcionamento em cada um dos trés
dominios seguintes: Interacdes Socid&®municacdp Comportamento
focalizado e repetitivo. Além disso, o transtorno se acompanha
comumente de numerosas outras manifestagbes inespecificas, por
exemplo, fobias, perturbacdes de sono ou da alimentacéo, crises de birra
ou agressividade (autoagressividade).

Autismo T infantil

Psicose i

Sindrome de Kanner

Transtorno autistico

Exclui: psicopatia autista (F84.5)

F84.1- Autismo atipico

Transtorno global do desenvolvimento, ocorrendo apés a idade de trés
anos ou que nao responde a todos os trés grupos de critérios tiagndst

do autismo infantil. Esta categoria deve ser utilizada para classificar um
desenvolvimento anormal ou alterado, aparecendo apés a idade de trés
anos, e ndo apresentando manifestacdes patolégicas suficientes em um ou
dois dos trés dominios psicopatolégicos (Interacdes Sociais Recjprocas
Comunicacdp Comportamentos Limitades Estereotipados ou
Repetitivos) implicados no autismo infantil; existem sempre anomalias
caracteristicas em um ou em Varios desses dominios. O autismo atipico
ocorre habitualmente em criangcas que apresentam um retardo mental
profundo ou um transtorno especifico grave do desenvolvimento de
linguagem do tipo receptivo.

Psicose infantil atipica

Retardo mental com caracteristicas autisticas

Usar cédigo adicional (F70-F79), se necessario, para identificar o retardo
mental.

Ja o DSMV (2014), segundo o Manual do TEA, deve ser compreendido
como uma classe de condigbes neurodesenvolvimentais, sendo 0sS seus sinais
percebidos até os 12 anos de vida do sujeito. De acordo com esse documento, a
pessoa com autismo apresenta dificuldades na comunicacédo e na interacdo social,
além da presenca de comportamentos repetitivos e inflexibilidade a mudancas.

Por fim, demonstram-se as particularidades do TEA retratado pela
Associacdo Portuguesa para as Perturbacbes do Desenvolvimento e Autismo

(APPDA-LISBOA, s.d.), a qual evidencia que o transtorno compromete trés
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dominios do desenvolvimento humano: o Soedlinguageme aComunicagéo; e o
Pensamente o Comportamento.

A respeito do dominio Social, notam-se prejuizos, principalmente, nas
relacdes interpessoais dos individuos com TEA. O sujeito pode interagir ou nao,
contudo seu comportamento € tido como fora dos padrdes habituais. Ja com relacédo
ao desenvolvimento da linguagem e da comunicacao sdo percebidas dificuldades d
linguagem verbal e ndo verbal, e em 50% dos casos os individuos autistas nao
desenvolem essa capacidade. No que tange aos dominio Pensamento e
Comportamento, nota-se a presenca de comportamentos ritualisticos e obsessivos,
além do estabelecimento de rotinas inflexiveida auséncia do jogo imaginativo
(WING; GOULD, 1979).

Com base nas caracteristicas do TEA, mmidar inicio & reflexdes sobre as
demandas dos cuidados desses sujeitos, assim como aos impactos recaidos na
qualidade de vida e bem-estar de seus cuidadores.

De acordo com a literatura, a demanda de cuidados para com 0 sujeito autista
tem relacdo com suas dificuldades no comportamento, na capacidade d
comunicacao e na socializacdo (ESBENSEN et al., 2010; RODRIGUE et al., 1991).

Observase por parte dos cuidadores de pessoas com TEA, grande
insatisfacdo com o comportamento apresentado pelo sujeito cugdexjadana-se o
exemplo retratado no estudo de Dabrowska e Pisula (2010), o qual se pode verificar
através de relatos de maes de que a falta de meios para lidar com os comportamentos
desafiadores dos filhos autistas constitui as problematicas preditoras de estresse
dessa populacdo. Também foi relatado que a dependéncia de cuadatkisdade e
a habilidade de comunicacdo precéria dos filhos sdo elementos que prejudicam o
bem-estar dessas cuidadoras.

Além da dificuldade de comportamento, outro aspecto especialmente afetado
€ a comunicacadO individuo com autismo pode ter, entre as caracteristicas que
permeiam o transtorno, a demora na aquisi¢ao da linguagem ou a falta de progresso
(com possibilidade de regressdo) apos a aquisicdo inicial. Em razdo dessa
dificuldade, outros fatores, como a interacdo com os familiares, ficam prejudicados
tornando-se foco de preocupacéo e estresse dos cuidadores (FAVERO; SANTOS,
2005). Segundo Rattaz et al. (RATTAZ et al., 2014), alguns pais de filhos com TEA
atribuem os prejuizos na comunicacdo a indisponibilidade de interven¢fes focadas

no desenvolvimento dessa habilidade.
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Outra habilidade prejudicada no desenvolvimento do sujeito com TEA é a
capacidade de socializacdo, sendo esta caracteristica inata do transtorno, que pode
manifestar-seem diferentes graus e formas. O comprometimento dessa habilidade
nao afeta somente o individuo autista, mas teafator de risco para as relacées
sociais de suas cuidadoras, que se isolam por conta da dificuldade de frenquentar
espacos de socializagdo com a presenca do sujeito cuidado. Isso podaranment
risco de depresséao entre as responsaveis (PRUITT et al., 2016).

O défice no suporte social pode ser fator estressor, assim cogeol
aumento pode favorecer o melhor ajustamento familiar, pois abranda a sobrecarga do
cuidado cotidiano vivenciado pelos cuidadores (FAVERO; SANTOS, 2005).

O isolamento social vivenciado pelas familias de pessoas com TEA justifica-
se pela tentativa de poupar os sujeitos com deficiéncia da discriminacdo por parte da
sociedade. Essa situacgao restiags familiares participacdo em eventos sociais e,
para minimizaemtal prejuizo, as familias apoiam-se nas redes sociais como meio de
colaborar para a manutencdo de uma vida social (ZANATTA et al., 2014).

Deve-se apontar para outras habilidades do individuo com TEA, como as
atividades de vida diaria, que podem igualmente ter seu desenvolvimento
prejudicado, de modo a gerar prejuizos ndo somente para o sujeito cuidado, mas
também para o cuidador. Segundo Seltzer et al. (2001), sdo os pais da pessoa com
deficiéncia quea auxiliam, desde o seu nascimento, com o0s desafioAdBs.
Entretanto, muitas vezes, esse suporte se prolonga pela vida adulta da pessoa com
deficiéncia, o que faz que os pais permanegam com altos niveis de responsabilidades
diarias durante toda a vida do individuo cuidado. A pratica do cuidado diario
estendido por toda a vida da pessoa com deficiéncia pode afetar negativamente o
bem-estar de seus pais.

De acordo com Hartley et al. (2012), o efeito negativo na qualidade de vida
dos cuidadores pode variar de acordo com a natureza da deficiéncia. Segundo esses
autores, pais de adolescentes e de adultos joven$EAmpresentaram nivel maior
de sintomas depressivos e pessimistas do que os pais de adolescentes e adultos
jovens comSD ou X-Fragil. A justificativa apresentada aponta para as diferencas no
tipo e gravidade dos fatores estressores relacionados aos sujeitos com deficiéncia.

Corroborando essas afirmacgfes, Esbensen et al. (2010) ressaltam que a
sobrecarga do cuidado para com as pessoas autistas gera impactos no bem-estar

fisico, emocional e psicoldgico de seus cuidadores, de maneira que € possivel
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verificar grande recorréncia de tiques motores, transtornos obsessivo-compulsivos e
afetivos, assim como indices elevados de depressdo e fobia social (FAVERO;
SANTOS, 2005).

Uma possivel argumentacdo que explica os impactos recaidos no bem-estar
dos cuidadores € a dedicacao integralmente ao sujeito com deficiéncia. OBgervou-
no discurso de maes de pessoas com TEA, que a rotina de cuidados € ardua,
afetando-as fisica e emocionalmente. Ademais, as cuidadores argamemia se
sentiam frustradas, ja que ndo percebiam ou reconheciam o retorno afetivo por parte
do sujeito cuidado (ZANATTA et al., 2014).

A partir do exposto, acredita-se que a familia da pessoa com TEA deve
utilizar todos os recursos cabiveis para melhor enfrentamento de suas adversidades.
Segundo McCubbin e Patterson (1987), existem trés tipos de recursos b@gieos
uma familia pode recorrer: recursos pessoais de familiares, recursos internos do
sistema familiar e apoio social de recursos externos a familia.

Inclui-senos recursos pessoais de familiares os cuidados com a saude fisica
emocional e a Educacéo dos familiares. Tais recursos podem amenizar o impacto das
diversidades enfrentadas pela familia, pois esta terd maiores condicbes de exercer o
cuidado ou até de buscar meios para executa-lo.

Entre os recursos internos, destacana coesao @ adaptabilidade. Nesse
sentido, familias que apresentam maiores condi¢cdes de se adaptarem a mudancas e
estruturas familiares que sao mais unidas entre si podem demonstrar mais facilidade
no enfrentamento das dificuldades.

Por fim, enfatizam-se os recursos do apoio social de pessoas e instituicoes
fora da familia e da rede social da familia que atuam como suporte para 0s
cuidadores e familiares que, muitas vezes, ndo podem contar com o apoio de
familiares mais proximos ou que precisam de orientacao especializada.

Os elementos apontados s&o alguns dos recursos que visam minimizar 0s
prejuizos na qualidade de vida dos familiares de sujeitos autistas, que podem

apresentar grande desgaste em seu bem-estar devido as atividades do cuidado.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo Geral

Comparar o nivel de funcionalidade de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista com o de sujeitos com sindrome de Down, além de correlaciona-los com a

qualidade de vida e com o nivel socioeconémico de suas cuidadoras primarias.

3.2. Objetivos Especificos

e Mensurar as AVDs de pessoas COMeILEA.

e Averiguar a QV e o NSE das cuidadoras de pessoas com SD e TEA.

e Verificar a relacdo entre o nivel de funcionalidade da pessoa com deficiéncia
e a QV da cuidadora primaria.

e Realizar trés correlacbes: QV e 0o N®&Ds e 0 NSE; e AVDs e a QV.
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4. MATERIAL E METODOS

4.1. Caracterizagédo da pesquisa

Este estudo é de carater quantitativo de delineamento transversal. Os estudos
transversais podem ser utilizados para descrever associacfes entre variaveis. Este
tipo de pesquisa é apropriado para descricdo das caracteristicas das populagdes, no
que diz respeito a determinadas varidveis e aos seus padrdes de distribuicao.

Segundo Gerhardt e Silveira (2009), a pesquisa quantitativa centra-se na
objetividade, possibilitando a quantificacdo dos resultados. Como as amostras sao
geralmente grandes e representativas da populacdo, os resultados sao considerados
relevantes para toda a populacdo-alvo deste estudo. Este tipo de abordagem
compreende a realidade a partir de analises dos dados brutos, recolhidos com o

auxilio de instrumentos padronizados e neutros.

4.2.Selecéo da Amostra

Para levantamento da amostra, a pesquisadora entrou em contato com
instituicbes de ensino formal, programas e projetos governamentais dos municipios
do interior da Zona da Mata mineira que tém como publico-alvo pessoas com
deficiéncia. Participaram do estudo o Programa Segundo Tempo Esportes Adaptados
da Universidade Federal de Vicosa (UF\9),Laboratério de Psicomotricidade

Humana do Departamento de Educacgéo FisiB&S/UFV, o Programa de Atividade
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Fisica Adaptada DES/UFV e as Associa¢gfes de Pais e Amigos dos Excepcionais
APAES dos municipios de Vigosa, Ub4, Ponte Nova, Rio Branco e Teixeiras.

O primeiro contato ocorreu por meio de telefoaeos responsaveis de cada
instituicdo, programa ou projeto, momento em que foi agendada uma visita ao local
para apresentacéo da proposta de pesquisa.

No segundo momento, a pesquisadora dirigiu-se aos locais onde foi
apresentada a proposta, de forma impressa, para 0s respectivos responsaveis, com o
intuito de que a comissdo responsavel pudesse ler, avaliar e esclarecer possiveis
davidas.

Com o] conhecimento e aprovacao do estudo pela
instituicdo/programa/projeto, foi realizada uma triagem para levantamento amostral,

seguindo-se estas etapas:

a) Carta-convite para o primeiro contato— Trata-se do primeiro encontro
com a familia da pessoa com deficiéncia, por meio de carta convidando a
cuidadora priméria a participar do estudo. Nessa carta estava descrito que
a pesquisadora entraria em contato por telefone para mais esclarecimentos

e possivel agendamento para um préximo encontro.

b) Agendamento do segundo contate- Apds o recebimento da carta,

pesquisadora realizou um segundo contafgra por telefone. Nesta
etapa, a proponente marcou um encontro com a cuidadora para realizacéo
da coleta de dados, estando o dia agendado em conformidade com a

disponibilidade da voluntaria.

c) Encontro para a coleta de dados- Neste momento, apresentseia

proposta de forma mais detalhada para a cuidadora, além da entrega do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Com o
consentimento da cuidadoraaeassinatura do termo, deu-se ini@o

aplicacao dos questionarios com as devidas orientacdes.

d) Retorno — Com a finalizagdo da pesquisa, foi elaborado um resumo, que
foi entregue as instituicbes/programas e projetos parceiros para que todos

0s participantes pudessem ter acesso a pesquisa.
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4.3.Participantes

Participaram do estudo 58 cuidadoras primarias residentes nos municipios do
interior da Zona da Mata mineira. Devidaespecificidade da populacdo estudada,
foram realizados um levantamento e o recrutamento de cuidadores de pessoas com
TEA ou SD, por meio de reunides com o0s responsaveis pelos programas, instituicdes

formais e projetos que participaram do estudo.

a) Comocritério de inclusdodas cuidadoras foi estabelecido que integrariam
a pesquisa:

e As cuidadoras primarias pertencentes ao grupo familiar de pessoas com SD e
TEA.

e As voluntarias que preenchessem corretamente os questionarios do estudo.

b) Comocritério de inclusdo das pessoas com deficiénciai estabelecido que
participariam do estudo:

e Os sujeitos com SD e TEA de ambos os sexos com minimo de trés anos de
idade.

e Diagndstico do sujeito com deficiéncia sob relato familiar ou médico.

De todas as convocacdes realizadas, compareceram 64 cuidadores de pessoas
com SD e TEA, dos quais seis ndo se enquadraram nos critérios de inclusao
estabelecidos, pois dois cuidadores eram do sexo masculino, dois responsaveis
tinham sob seus cuidados criangas com menos de trés anos de idade e dois néo
preencheram os questionarios adequadamente, sendo a amostra final composta por

27 cuidadoras priméarias de individuos com TEA e 31 cuidadoras de sujeitos com SD.

4.4. Aspectos Eticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas com Seres
Humanos da Universidade Federal de Vigcosa/Minas Gerais, Brasil, protocolado sob
0 n° 51179715.9.0000.5153, obedecendo a todos os procedimentos éticos de acordo

com a Resolucdc’@66/12, do Conselho Nacional da Saude.
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4.5 Material e Equipamentos
4.5.1.Material e equipamentos utilizados na coleta de dados

Para a coleta de dados, utilizaram-se: computador, papel A4, impressora,
cartuchos de tinta, prancheta, canetas, envelmpassagens de 6nibus municipal e

regional.

4.6.Instrumentos Utilizados
4.6.1.Escala de Atividade de Vida Diaria de Waisman (EAVD-W)

A EAVD-W foi utilizada com o propésito de mensurar a realizagdo das
AVDs dos individuos com SD e TEA. Este instrumento tem sua versdo original na
lingua inglesa, entretanto foi traduzido e adaptado transculturalmente para o
Portugués brasileiro (TEIXEIRA, 2016).

A escala é formada por 15 questbes que investigam o desempenho nas
atividades do cotidiano. Sua estrutura é constituida por uma escala Likert (0-2),
sendo 0 = néo realiza, 1 = realiza com ajuda e 2 = realiza sozinho. A escala é
respondida pelos pais/responsaveis ou cuidadores dos individuos com deficiéncia de
acordo com a capacidade de realizacédo das atividades pelos individuos (MAENNER
et al., 2013).

Para averiguar o desenvolvimento da funcionalidade da pessoa com
deficiéncia com o avanco de sua idade, agregaram-se 0s grupos de SD edEA, qu
foram divididos em trés faixas etarias, com base nas fases de desenvolvimento
humano de Gallahue e Azmun (1995b): <10 anos, 10-19 anos e >19 anos. Além
disso, com o intuito de avaliar a relacéo do nivel de funcionalidade das pessoas com
deficiéncia com a QV e o NSE de suas cuidadoras, s@goneste estudo, por
agregar os sujeitos com SD e TEA e dividi-los em dois grupos de maior e menor
independéncia, conforme a pontuacéo alcancada na EAVD-W (G1 = 0-15 e G2 = 16-
30).
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4.6.2 World Health Organization Quality of Life Versdao Abreviada e em
Portugués (WHOQOL-Bref)

Este instrumento foi aplicado para mensuracéo da QV das cuidadoras. Trata-
se de instrumento desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Saude validado para a
populacao brasileira e que contém 26 questdes (FLECK et al., 2000). Da totalidade
de itens do instrumento, duas questdes referem-se a aspectos gerais da Q\ke saude,
0S outros 24 itens representam as facetas que compdem o instrumento original
(WHOQOL-100).

A finalidade do WHOQOL-Bref € analisar a capacidade fisicaa
psicolégica, os relacionamentos sociais e 0 meio ambiente onde o individuo esta
inserido. Todas as questdes sdo classificados em uma escala Likert de cinco pontos
(1-5), divididas em quatro escalas de respostasensidade (nada-extremamente),
capacidade (nada-completamente), avaliacdo (muito insatisfeito-muito satisfeito) e
frequéncia (muito ruimmuito bom)” (TRIGUEIRO et al., 2011, p. 224). As
respostas para cada dominio sdo transformadas em escores variando de 4 a 20, em
gue as pontuacdes mais altas denotam melhor qualidade de vida (VANZ et al., 2015).

A partir dos resultados dos escores brutos de cada faceta, eles foram
transformados em uma escala que variou de zero a 100. Essa mudanca permitiu
expressar o escore em porcentagem entre o valor mais baixo (0) e o mais alto (100) a
ser alcancado. O WHOQOL-Bref é um questionario autoadministrado. No caso de
algum sujeito encontrar dificuldade com o uso do instrumento, ele pode ser aplicado
por um entrevistador, que devera ter cautela para ndo influenciar as respostas dos
participantes (FLECK, 2000).

4.6.3. Critério de Classificagdo Econbmica da Associacdo Brasileira de
Empresas de Pesquisa (ABEP)

O ABEP foi empregado para avaliar o perfil socioeconémico das familias.
Este questionario fornece uma pontuacdo que estratifica a populagcdo em faixa de
status socioeconomico (Al, A2, Bl, B2, C1, C2, D e E), sendo “A” a maior
pontuacdo a ser alcancada e D-E, as menores. Essa classificacdo cordesputale
média domiciliar, sendo A R$20.888,00, B1 R$9.254,00, B2 R$4.852,00, C1
R$2.705,00, C2 R$1.625,00 e D-E R$768,00 (ABEP, 2015).
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4.6.4 Questionario Sociodemogréfico

Com a finalidade de tracar o perfil das cuidadoras e das pessoas com
deficiéncia, foi aplicado um Questionario Sociodemogréfico elaborado pela
pesquisadora. Em relacdo a cuidadora, o instrumento contém questdesicadee
o estado civil, o numero de filhos e o grau de parentesco com a pessoa com
deficiéncia. Ja sobre a caracterizacdo do individuo com deficiéncia, o questionario

aborda itens sobre a idade, o0 sexo e o tipo de deficiéncia.

4.7. Procedimento de Coleta de Dados

A primeira fase do estudo intitulada “Mapeamento do estudo” foi composta
pelas seguintes atividades: Delineamento das instituicdes, programas e projetos que
trabalham com o publico-alvo da pesquisa; Realizacdo do primeiro contato com a
comissdo responsavel das instituicbes para apresentacdo da proposta; e
Levantamento das familias que possuem sujeitos com TEA e SD.

A partir disso foi iniciada a segunda fase da pesquiBaparacdo da
amostra”, fase em que se inclui: Contato com a amostra para apresentacdo do estudo;
e Encontro com as participantes para a coleta de dados.

Por conseguinte, iniciou-se a terceira fase do estadsta de dados”, etapa
gue abrange a assinatura do EC& a aplicacdo dos questionarios. Nesta etapa,

pesquisadora procedeu da seguinte maneira:

1) Organizacdo do material para a coletaom a impressao dos questionarios e
do Termo, o material foi entreg@gevoluntaria dentro de um envelope (com
uma copia de cada documento), sendo também disponibBizahetas
esferograficas azuis para preenchimento do material.

2) Apos a entrega dos envelopes, foi realizada uma breve explicagdo relacionada
aos documentos para que as participantes pudessem sanar possiveis davidas.
As voluntarias que nao eram alfabetizadas ou apresentaram dificuldade de
interpretacdo foram auxiliadas pela pesquisadora, que fez a leitura das

guestdes e marcou as respostas apontadas pela voluntaria.

A coleta dos dados foi realizada em dois encontros, com intervalo de uma

semana. No primeiro encontro, apresentou-se o estudo e foram entregues o0s
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instrumentos de avaliacG@EAVD-W, o WHOQOL-Bref, 0 ABEP e 0 Questionario
Sociodemografico. Todas as voluntérias assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido. Ja o segundo encontro tinha por finalidade recolher os questionarios
preenchidos.

Nos casos em que as cuidadoras eram analfabetas ou demonstravam
dificuldade de interpretacao de texto, realizaram-se no primeiro encontro a leitura e o

preenchimento dos instrumentos com o auxilio da pesquisadora.

4.8.Procedimento de Analise de Dados

A andlise dos dados iniciae com a realizacdo do teste de Komolgorov-
Smirnov, para verificar a pressuposi¢cdo de normalidade das variaveis, e somente o
dominio Psicolégico, o dominio Meio Ambiente e a média da qualidade de vida
apresentaram distribuicdo normal.

Posteriormente, a analise dos dados constituiu a exploracdo descritiva das
variaveis estudadas (média e desvio-padrdo para os dados paramétricos e mediana e
valores maximo e minimo para os dados ndo paramétricos). Utilizaram-se o teste t
Student para comparacdo das médias entre os grupos independentes e o teste Mann-
Whitney para os dados ndo paramétricos. Foi realizado o coeficiente de correlacéo de
Spearman para relacionar, primeiramente, os dominios da QV com a pontuacao do
NSE, por conseguinte o coeficiente de Sperman foi utilizado para correlacionar os
dominios QV e a pontuacao do NSE com\¥®s das pessoas com deficiéncia.

O teste de Kruskal-Wallis corpost hoc de Dunn’s foi aplicado para
comparacao da&VDs com as faixas etarias das pessoas com deficiéncia (< 10 anos,
10-19 anos e > 19 anos). Em todos os tratamentos, adotou-se um nivel de
significancia de 5%. Todas as analises estatisticas foram realizadas através dos
programas Sigma Stat para Windows, versao 3.5 (Califérnia, USA) e SPSS, versao
20.0 (Chicago, USA).
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5. RESULTADOS

Com relacdo aos sujeitos com deficiéncia, pbode-se averiguar diferenca
significativa (p = 0,003) na faixa etaria dos grupos. A idade média do grupo de
pessoas com SD foi de 20,00 (5-56) anos, enquanto no grupo de individuos com
TEA a idade média encontrada foi de 10,00 (5-30) anos.

Conforme apresentado na Tabela 1, pode-se notar que o grupo de pessoas
com SD é composto predominantemente por adultos, o que corresponde a 51,5% (n =
16), ao passo que o grupo de sujeitos com TEA possui majoritariamente criangas
com 48% (n = 13). Além disso, observa-se que 61% (n = 19) dos sujeitos com SD
sdo do sexo feminino, enquanto 85% (n = 23) dos individuos com TEA séo do sexo
masculino.

Sobre as pontuacdes alcancadas na EAVD-W, é possivel notar a presenca de
diferenca estatistica (p = 0,029), em comparacdo com o0s grupos de individuos com
TEA e SD. Os individuos com SD 14,00 (3-25) sdo mais independentes, em
comparagao com os sujeitos com TEA 10,00 (0-21).

Além disso, pode-se observar na Tabela 2 que, ao agregar os dois grupos de
pessoas com deficiéncia (SD+TEA) e dividi-los em faixas etarias (crianca,
adolescente e adulto), foi possivel averiguar que, conforme o avanco da idade dos
individuos, aumenta também o nivel de funcionalidade, destacando-se uma diferenca

significativa na fase adulta quando contraposta com a fase da infancia.
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Tabela 1- Caracterizacédo da pessoa com deficiéncia quanto ao sefaixe etéria,
Zona da Mata mineira, 2017

Caracterizacdo da pessoa SD (N=31) TEA (N=27) Total (N=58)

com deficiéncia N % N % N %
Crianca 7 22,5 13 |48 20 35

Faixa etaria  Adolescente 8 26 9 33,5 17 29
Adulto 16 5 185 21 36

Feminino 19 61 4 15 23 40
Masculino 12 39 23 35 60

Legenda: SD = Sindorme de Down; e TEA = Transtorno do Espectro AlRastge: Dados da
pesquisa.

Sexo

Tabela 2- Comparacéo entre as atividades da vida diaria com as faixas etarias das
pessoas com deficiéncia (< 10 anos, 10-19 anos e > 19 anos), Zona da
Mata mineira, 2017

Adolescente

» Crianca Adulto
Variavel 10-19 anos
<10 anos(n = 20) > 19 anogn = 21)
(n=17)
Atividades de Vida
Didria 10,0 (0-18) 12,0 (5-22) 16,0 (5-25)

*p<0,05 comparado com grupo com <10 anos (Teste de Kruskal-Wallipasbfroc de Dunn’s).
Fonte: Dados da pesquisa.

Sobre as cuidadoras, este trabalho contou com a participagdo de 58
voluntarias com a idade de 47,38 + 13,71 anos, no entanto cabe ressaltar que 31
integrantes sao responsaveis por pessoas com SD e 27 0 sdo por sujeitos com TEA.

Pode-se vislumbrar na Tabela 3 a caracterizacdo das participantes, em que,
entre 0os dados apresentados, enfatiza-se que as maes foram as cuidadoras
predominantes com 91% (n = 53) da amostra. Acerca do estado civil de maior
frequéncia, percebeu-se que a maioria das participantes € casada, 0 que correspondeu

a 76% (n = 44) das voluntarias. J& em relagdo ao nivel socioeconémico, nota-se
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diferenca entre os grupos,45% (n = 14) das cuidadoras de sujeitos com SD se
enquadraram nas classes D-E, ao passo que a maior representatividade no grupo de

cuidadoras de pessoas com TEA esta na classe C2, coiim 26Bp

Tabela 3- Caracterizacdo das cuidadoras de pessoas com SD e TEA quanto a idade,
ao grau de parentesco, ao estado civil e ao nivel socioeconémico, Zona da
Mata mineira, 2017

_ _ Cuidadoras
Cuidadoras SD Cuidadoras TEA
. Total
Caracterizacéo (N=31) (N =27)
(N =58)
N % N % N %
Mae 26 84 27 100 53 91
Irma 2 6,5 - - 2 3,5
Parentesco
Cunhada 2 6,5 - - 2 3,5
Tia 1 3 - - 1 2
Solteira 2 6,5 3 11 5 9
. Casada 24 77 20 74 44
Estado civil o
Divorcio 3 10 3 11 6 10
Viava 2 6,5 1 3 5
A 1 3 1 2 3,5
Bl 3 10 6 22 9 15,5
B2 4 13 3 11 7 12
NSE
Cil 7 22,5 6 22 13 225
Cc2 2 6,5 7 9 15,5
D-E 14 4 15 18 31

Legenda: SD = Sindorme de Down; TEA = Transtorno do Espectro AutistdSE = Nivel
socioecondmico.
Fonte: Dados da pesquisa.

Pode-se observar na Tabela 4 a distribuicdo de respostas das cuidadoras de
pessoas com SD e sujeitos com TEA referentes ao Questionario WHOQOL-Bref,

assim como os dominios que o compdem.
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Tabela 4- Distribuicdo das respostas das cuidadoras de SD e TEA com relagdo ao Questionario WHOQOL-Bref

Escala
Dominios/Questdes 1 > S3D Z 5 1 > TEA 2 5

N(©%) N(®%) N(%) N(%) N(%) N(%) N(%) N(%) N(%) N(%)
Dominio Global
1. Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? 0(0) 2(6) 10(32) 16(52) 3(10) 1(4) 2(7) 12(44) 8(30) 4(15)
2. Qudo satisfeito(a) vocé esta com sua saude? 2(6) 2(6) 10(32) 13(42) 4(13) 1(4) 5(19) 9(33) 8(30) 4(15)
Dominio Fisico
3. Em que medida vocé acha que sua dor fisica impedeledaéer o que vocé precisa? 1(3) 3(10) 8(26) 8(26) 11(35) 1(4) 4(15) 10(37) 4(15) 8(30)
4. Quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levafa vida 0(0) 9(29) 6(19) 9(29) 7(23) 2(7) 5(19) 11(41) 6(22) 3(11)
10. Vocé tem energia suficiente para seu dia a dia? 0(0) 3(10) 13(42) 10(32) 5(16) 0(0) 4(15) 8(30) 9(33) 6(22)
15. Quéo bem vocé é capaz de se locomover? 0(0) 0(0) 13(42) 12(39) 6(19) 1(4) 0O(0) 9(33) 10(37) 7(26)
16. Quéo satisfeito(a) vocé estd com seu sono? 2(6) 8(26) 8(26) 8(26) 5(16) 2(7) 10(37) 8(30) 7(26) 0(0)
17. Quéo satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade de dekamgeatividades do seu dia a dia? 0(0) 2(6) 11(35) 11(35) 7(23) 0(0) 5(19) 10(37) 10(37) 2(7)
18. Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade para bafabal 1(3) 3(10) 10(32) 12(39) 5(16) 2(7) 4(15) 8(30) 10(37) 3(11)
Dominio Psicologico
5. Quanto vocé aproveita a vida? 4(13) 9(29) 10(32) 7(23) 1(3) 3(11) 6(22) 10(37) 7(26) 1(4)
6. Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido? 0(0) 0(0) 9(29) 11(35) 11(35) 0(0) 1(4) 5(19) 11(41) 10(37)
7. Quanto vocé consegue se concentrar? 0(0) 6(19) 14(42) 10(32) 1(3) 3(11) 4(15) 10(37) 6(22) 4(15)
11.Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 2(6) 3(10) 4(13) 15(48) 7(23) 2(7) 3(11) 9(33) 6(22) 7(26)
19. Quéo satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo(a)? 2(6) 0(0) 5(16) 14(42) 10(32) 3(11) 3(11) 12(44) 7(26) 2(7)
26. Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos como mau, le@sespero, ansiedade, depres: 2(6) 2(6) 10(32) 11(35) 6(19) 6(22) 3(11) 5(19) 11(41) 2(7)
Dominio Relagdes Sociais
20. Quao satisfeito(a) vocé esta com suas relagdes pessoais (amigtss,paoehecidos, colegas)? 1(3) 2(6) 6(19) 9(29) 13(42) 0(0) 8(30) 7(26) 10(37) 2(7)
21. Quao satisfeito(a) vocé esta com sua vida sexual? 5(16) 1(3) 5(16) 12(39) 8(26) 5(19) 4(15) 7(26) 9(33) 2(7)
22. Quao satisfeito(a) vocé estd com o apoio que vocé rdeedsis amigos? 2(6) 1(3) 7(23) 12(39) 9(29) 0(0) 5(19) 10(37) 9(33) 3(11)
Dominio Meio Ambiente
8. Quéo seguro(a) vocé se sente em sua vida diéria? 0(0) 4(13) 12(39) 13(42) 2(6) 0(0) 7(26) 10(37) 8(30) 2(7)
9. Quéo saudéavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluigéo calyativ 2(6) 3(10) 13(42) 8(26) 5(16) O0(0) 1(4) 14(52) 11(41) 1(4)
12. Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? 3(10) 15(48) 8(26) 3(10) 2(6) 6(22) 4(15) 13(48) 3(11) 1(4)
13. Quéo disponiveis para vocé estdo as informagdes de que presssedie a dia? 3(10) 7(23) 15(48) 4(13) 2(6) 0(0) 4(15) 13(48) 7(26) 3(11)
14. Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer? 9(29) 8(26) 9(29) 4(13) 1(3) 3(11) 12(44) 1037) 2(7) 0(0)
23. Quao satisfeito(a) vocé esta com as condi¢des do local onale mo 2(6) 4(13) 4(13) 13(42) 8(26) 0(0) 2(7) 4(15) 15(55) 5(19)
24. Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu acesso aos servicodafe sal 3(10) 7(23) 7(23) 8(26) 6(19) 2(7) 7(26) 9(33) 9(33) 0(0)
25. Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu meio de transporte? 0(0) 3(10) 9(29) 11(35) 8(26) 1(4) 2(7) 6(22) 12(44) 6(22)

Fonte: Dados da pesquisa.



A Tabela 5 apresenta as comparacgfes realizadas com as variaveis dos grupos
de cuidadoras. E possivel perceber que houve diferenca estatistica na idade da
cuidadora, na pontuacdo do questionario socioeconémico e no dominio Relacdes
Sociais da QV.

Tabela 5- Comparacgéo entre os grupos de cuidadoras SD e TEA quanto a idade, aos
dominios Qualidade de Vida e Somatoério de Pontos do Questionario
Socioecondmico, Zona da Mata mineira, 2017

Cuidadoras SD Cuidadoras TEA

Variavel p-valor
(N =31) (N =27)
Idade da cuidadora (anos) 53 (24-85) 39 (23-55) 0,000%
Dominio Fisico 64,29 (32-96) 57,14 (25-89) 0,186*
Dominio Psicoldgico 63,44 + 16,09 57,09 + 19,33 0,178

Dominio do Meio Ambiente 53,73 + 17,67 54,40 + 12,29 0,866
Dominio das Relac¢des Soci¢ 75,00 (0-100) 58,33 (17-100) 0,007%

Média da QV 62,83 + 14,66 56,21 + 14,35 0,089
Pontuacdo do NSE 18 (10-45) 25 (12-56) [0,016%]

Legenda: SD = Sindrome de Down; TEA = Transtorno do Espectro Autista; @lidade de Vida;
e NSE = Nivel Socioecondmico. *Dados apresentados como mediana e valores mirdxime. m
Teste Mann-Whitney.Dados apresentados como média e desvio-padr&o. Bastert.

Fonte: Dados da pesquisa.

Ao comparar os grupos de cuidadoras (SD e TEA), em todas as questdes que
compdem o instrumento do WHOQOL-Bref foi encontrada diferenga estatistica em
dois itens do questionario que correspondem aos dominios Psicologico e Relagbes
Sociais, conforme exposto na Tabela 6.

Verifica-se, na Tabela 7, a comparacdao das variaveis de dois grupos: das
cuidadoras (SD+TEA) e dos sujeitos com deficiéncia (SD+TEA). Os individuos
com deficiéncia foram classificados conforme o nivel de funcionalidade, ou seja, de
maior e menor independéncia (G1 = 0-15 e G2 = 16-30), respeitando a pontuacao
alcancada na EAVD-W.
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Tabela 6- Questées do WHOQOL-Bref que obtiveram diferenca estatistica entre as
cuidadoras, Zona da Mata mineira, 2017

Variavel Cuidadoras Cuidadoras
SD TEA p-valor*
(N=31) (N =27)

Dominio Questdes

Quéo satisfeito(a) vocé e

Relacbes com suas relagbes pessc

4,00 (1-5) 3,00 (2-5) 0,004

Sociais  (amigos, parente

conhecidos, colegas)?

Quéao satisfeito(a) vocé e

Psicologico ) 4,00 (1-5) |3,00 (1-5) 0,001
consigo mesmo(a)?

SD = Sindrome de Down; TEA = Transtorno do Espectro Autista. *Dados afa@sgs como
mediana e valores minimo e maximo. Teste Mann-Whitney.
Fonte: Dados da pesquisa.

Tabela 7- Comparacéo da idade da cuidadora e das pessoas com deficiéncia, dos
dominios Qualidade de Vida e Somatério de Pontos do Questionario
Socioecondémico das Cuidadoras, segundo a pontuacdo do Questionario
das Atividades da Vida Diaria das pessoas com deficiéncia, Zona da Mata

mineira, 2017
Variavel 045 16-30 p-valor
(N = 40) (N =18)

Idade da cuidadora (anos) 40,50 (23-76) 52,50 (35-85) | 0,009
Idade da pessoa com deficiéncia (ar 10,00 (5-56) 22,50 (6-42) |0,001*
Dominio Fisico 55,46 (32-89) 67,86 (25-96) 0,188*
Dominio Psicolégico 59,37 + 16,66 62,96 + 20,41 0,482
Dominio Meio Ambiente 53,75 + 13,29 54,69 + 19,39 0,831
Dominio Relac¢des Sociais 66,67 (0-100) 70,84 (16-100) 0,405*
Média da Qualidade de Vida 58,52 + 13,56 62,48 + 17,27 0,349
Pontuag&o Socioecondmica 21,50 (10-56) 21,50 (11-42) 0,814*

*Dados apresentados como mediana e valores minimo e maximo. Teste ManeyWHiados
apresentados como média e desvio-padrao. TEsident.
Fontes: Dados da pesquisa.
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Na Tabela 8, apresenta-se a correlacdo entre QV e perfil socioeconémico das
cuidadoras. O resultados apontaram parpresenca de correlagdo positiva de
magnitude fraca (r = 0,394) no Grupo Geral (SD e TEA) e moderada (r = 0,441) no

GrupoSD, ambas no dominio Meio Ambiente.

Tabela 8- Coeficientes de correlacdo de Spearman entre os dominios Qualidade de
Vida e Perfil Socioeconémico das cuidadoras, Zona da Mata mineira,

2017
r p

Geral
Dominio Fisico -0,003 0,980
Dominio Psicolégico 0,047 0,728
Relac¢des Sociais -0,133 0,318
Meio Ambiente 0,002
Qualidade de Vida 0,073 0,586
Cuidadoras SD
Dominio Fisico 0,124 0,506
Dominio Psicolégico 0,221 0,231
Relacbes Sociais -0,039 0,835
Meio Ambiente 0,013
Qualidade de Vida 0,217 0,240
Cuidadoras TEA
Dominio Fisico 0,052 0,798
Dominio Psicolégico 0,044 0,827
Relagbes Sociais 0,001 0,997
Meio Ambiente 0,296 0,133
Qualidade de Vida 0,153 0,446

SD = Sindrome de Down; e TEA = Transtorno do Espectro Autista.
Fonte: Dados da pesquisa.
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Ao correlacionar a EAVD-W com o Questionario Socioeconbémico do
Cuidador, néo foi encontrada nenhuma correlagéo entre as variave&{07; p=
0,959), Down (r =0,161; p = 0,388); e autigta -0,054; p = 0,788).

A Tabela 9ilustra a correlacédo entre a EAVD-W e a QV das cuidadoras, em
que se podem verificar diferencas estatisticas no dominio Fisico do Grupo Geral
(SD+TEA) e nos dominios Fisico e Meio Ambiente do Grupo SD. Todas as

correlagBes encontradas foram positivas e de intensidade fraca.

Tabela 9- Coeficientes de correlacdo de Spearman entre as atividades da vida diaria
das pessoas com deficiéncia e os dominios Qualidade de Vida das
cuidadoras, Zona da Mata mineira, 2017

r Y
Geral
Dominio Fisico | 0,268 | 0,042
Dominio Psicolégico 0,202 0,128
Relagbes Sociais 0,076 0,571
Meio Ambiente 0,132 0,324
Qualidade de Vida 0,213 0,108
Sindrome de Down
Dominio Fisico 10,389 0,031
Dominio Psicoldgico 0,252 0,171
Relagbes Sociais -0,157 0,400
Meio Ambiente 0,030
Qualidade de Vida 0,220 0,235
Espectro Autista
Dominio Fisico 0,073 0,719
Dominio Psicoldgico 0,040 0,843
Relacbes Sociais 0,099 0,622
Meio Ambiente -0,152 0,451
Qualidade de Vida 0,091 0,653

Fonte: Dados da pesquisa.
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6. DISCUSSAO

O objetivo deste estudo foi comparar o nivel de funcionalidade de pessoas
com SD e sujeitos com TEA, além de correlaciona-lo com a QV e o perfil
socioeconémico de suas cuidadoras primarias. Em linhas gerais, os principais
resultados foram: a) As pessoas com SD sdao mais independentes do que o0s
individuos com TEA; b) Ao comparar as variaveis entre os grupos de cuidadoras, foi
encontrada diferenca estatistica na QV, especificamente no dominio Relacdes
Sociais, idade e NSE; c) Verificou-se a presenca de correlagcdo positiva de
intensidade moderada entre 0 NSE e a QV (dominio Meio Ambiente) no grupo de
cuidadoras de sujeitos com SD;@bservou-se a presenca de correlacdo positiva de
intensidade fraca entre as AVDs e a QV (dominios Fisico e Meio Ambiente) das
responsaveis por pessoas com SD.

Com relacdo as AVDs, nota-se que, quando mensurada a pontuacao
alcancada pelos sujeitos com SD e TEA, € possivel observar que os individuos com
SD 14,00 (3-25) sdo mais independentes do que os sujeitos com TEA 10,00 (0-21).
Ressalta-se que esse resultado pode ter sido influenciado pela prevaléncia de adultos
(51,5%) no Grupo SD e criancas (48%) no GrijcA. Todavia, sublinha-se que
pesquisas de cunho longitudinal com as respectivas deficiéncias tém encontrado
resultados semelhantes, ou seja, pessoas com TEA possuem maiores limitacdes nas
capacidades de vida diaria em relac@o aos sujeitos com SD.

E importante ressaltar que os resultados das pesquisas apontadas neste
trabalho devem ser analisados com cautela, levaadem consideracdo a
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especificidade do publico estudado, que pode possuir diferencas relevantes dentro do
mesmo grupo. Como exemplo, explana-se o caso do autismo que € definido como
um espectro, tamanha a diversidade encontrada nesse transtorno. Para mais, devem-
se levar em consideracdo fatores culturais, sociais e econdmicos de cada regido
qual o grupo estudado pertence.

Sobre os estudos que buscaram avaliar o desenvolvimento das AVDs em
individuos comTEA e SD, aponta-se a pesquisa de cunho longitudinal de Esbensen
et al. (2010)que compararam o nivel de independéncia de adultos com TEA e SD
Segundoessesautores, 0s sujeitos com TEA tinham menos habilidades funcionais
em comparacado com as pessoas com SD. Apenas de 37,4% dos adulfdsAcom
foram classificados com um nivel de independéncia moderado ou alto em
comparacdo a 62,3% dos adultos com SD. ddados autores apontam as
comorbidades de transtornos psicolégicos associadas aos sujeitos com TEA como
elementos prejudiciais na aquisi¢cao de tais capacidades.

Ja no estudo de Smith et al. (2012), em que propuseram analisar a aquisicao
das AVDs entre as fases da adolescéncia e da vida adulta de sujeitos com deficiéncia,
foi possivel perceber que os individuos com TEA tém ganho de habilidades de vida
diaria durante a adolescéncia, entretanto comecam a perdé-las a partir dos 30 anos.
Diferentemente dos individuos com TEA, pessoas com SD continuariam aradquiri
as AVDs durante a fase adulta. A justificativa apresentada recai na saida do sujeito
com deficiéncia do sistema escolar (finalizacdo do ensino médio), que ocorre por
volta dos 20 anos.

Taylor e Seltzer (2010) dizem que a fase escolar oportuniza atividades
estimulantes para as pessoas com TEA. De acordo cors agsees, sujeitos
adultos com autismo deparam-se com dificuldades para encontrar atividades
educacionais e profissionais adequadas apds a finalizagdo do ensing meédio
ocasionando regressao do desenvolvimento cognitivo e das competéncias sociais por
volta dos 20 anos de idade.

Ressaltase dessa maneira, a importancia da inclusdo escolar, j4 que esta
estimula a competéncia social, a independéncia, a autonomia e a maior aceitacao
pelos seus pares (CAMARGO; BOSA, 2012; SILVA et al., 2013). Além disso, deve-
se atentar para disponibilidade de programas e projetos que visem instigar os
desenvolvimentos cognitivo e social voltados para pessoas com deficiéncia na fase
adulta (TAYLOR; SELTZER, 2010).
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Ainda sobre o processo de aquisicdo das AVDs, foi possivel observar neste
estudo que os sujeitos com deficiéncia (SD+TEA) se tornam mais independentes ao
longo da vida. O grupo com menor funcionalidade foi composto por sujeitos no
inicio da adolescéncia 10,00 (5-56). Ja o grupo com maior independéncia agregou 0s
sujeitos com deficiéncia na fase adulta 22,50 (6-MRta-se a ocorréncia do
processo natural do crescimento e desenvolvimento humano até a fase da meia idade.

Conforme Fonseca (1988), desde o nascimento o ser humano inicia o
processo de maturacdo do sistema nervoso, o que possibilita a aprendizagem
progressiva de habilidades ao longo da vida. O desenvolvimento ocorre por meio da
interacdo entre as caracteristicas biolégicas (crescimento e maturacdo) e trocas com o
meio ambiente ao qual o individuo estd submetido (GALLAHUE; OZMUN, 1995a).
Cabe sublinhar que o sujeito com deficiéncia adquire a capacidade de vida diaria ao
longo da vida de maneira mais lenta, em comparacdo com os individuos #picos,
muitas vezes o prejuizo na aquisicdo das AVDs dessa populacdo esta relacionada
escassez de estimulos nos ambientes onde estdo inseridos (SOUZA et al., 2015).

No que tange ao cuidador primario, procuseuricialmente estimar o perfil
desse responsavel. Percebeu-seaoeidador predominante de sujeitos com SD e
TEA sdao constituidos por maes (91%) casada%)6Qutras pesquisas apresentam
resultados semelhantes, a exemplo do trabalho de Ballarin et al. (2016), @n que
amostra foi composta por 67% de maes, sendo elas, em sua maioria (63%), casadas.
J& na pesquisa de Pimenta et al. (2010) 56,1% eram maes, entre as quais 54,5% eram
casadas.

Sobre a idade média das participantes, pode-se observar que as cuidadoras
possuem 47,38 + 13,71 anos de idade, entretanto, quando comparadadridase
grupos de responsaveis, esta variavel se apresentou significativa. As cuidadoras de
pessoas com TEA sdo mais jovens em relacdo as cuidadoras de sujeitos com SD.
Todavia, destaca-se quas responsaveis por autistas tém sob seus cuidados
predominantemente criancas, enquagouidadoras de individuos com SD cuidam
majoritariamente de adultos. Esse resultado € caracteristico da pesquisa realizada,
pois ndo houve critério de exclusao/inclusao relacionado a idade das cuidadoras, uma
vez que se pretendia abranger o maior numero de participantes da regido, com a
finalidade de representar melhor a realidade local.

E importante expor que a diferenca de idade entre as cuidadoras poderia ter
influenciado a QV das responsaveis, ja que o processo de envelhecimento do
cuidador pode aumentar a percepcdo de sobrecarga do cuidado. Apesar disso, foi
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possivel perceber, nesta pesquisa, que a distingdo de idade entre os grupos de
cuidadoras néao interferiu na variavetédia da QV, ou seja, mesmo com 0 avango

da idade das voluntarias, o escore da QV apreseetsimilar. Outras pesquisas
encontraram resultados que corroboram os achados em questao.

Nos estudos de Oliveira e Limongi (2011), Paseto et al. (20Edjreira et
al. (2015), néo foi encontrada relacéo entre a idade e a QV dos cuidadores de pessoas
com deficiéncia. A justificativa apresentada pelas pesquisas citadas repercute no
amadurecimento do cuidador ao longo do tempo, um processo de adaptacdo dos
responsaveis. Acredita-se que, com o passar dos anos, o cuidador sinta-se mais
seguro com as atividades exercidas, 0 que minimiza 0s prejuizos no seu bem-estar.

Pode-se observar também neste estudo ¢uedia da QV” das cuidadoras
(SD+TEA) néo foi afetada pelo nivel de funcionalidade dos sujeitos com deficiéncia
(SD+TEA), ou seja, independente do nivel de funcionalidade do sujeito cuidado,
neste estudo a QV das cuidadoras € similar.

Minatel e Matsukura (2014) encontraram resultados divergentes dos achados
neste trabalho. De acordo com esses pesquisadores, a QV de cuidadores de pessoas
com deficiéncia possui relacdo direta com o nivel de independéncia dos sujeitos sob
seus cuidadod0s pesquisadores perceberam que os cuidadores de individuos na
idade entre 7-18 anos com deficiéncia relataram sentir-se mais sobrecarregados do
que os cuidadores de sujeitos com deficiéncia na faixa etaria entre 3-6 anos.

Estudos evidenciam que o impacto na QV do cuidador diverge quando este
tem sob seus cuidados uma criangca ou um adolescente/adulto com deficiéncia de
baixa funcionalidade. Subentende-se que um sujeito na fase da infancia seja
dependente de seu responsavel. Contudo, se com o passar dos anos o individuo nao
adquire ou adquire poucas AVDs, 0s responsaveis sentem-se sobrecarregados com as
tarefas exercidas, ja que as desempenham desde a infancia (ESTANIESKI et la.
2015; FAVERO; SANTOS, 2005).

Acredita-se que neste estudo a variavel QV néo foi afetada pelo nivel de
funcionalidade dos sujeitos cuidados, pois se pode atentar que o grupo de sujeitos de
menor funcionalidade estdo na transicdo da infancia para a adolescéncia 10,00 (5-
56), ao passo que o grupo de maior funcionalidade é composto por adultos 22,50 (6-
42), ou seja, a aquisicao das capacidades de vida diaria das pessoas com deficiéncia
ao longo do processo de desenvolvimento humano fez que a QV de suas cuidadoras
se mantivesse.
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Quando analisado separadamente cada dominio que compdem a QV, 0s
resultados apontaram para uma diferenca estatistica no dominio Rela¢des Sociais, em
que as cuidadoras de pessoas cbBA obtiveram menor escore (58,33), em
comparacao com as cuidadoras de individuos com SD (75,00).

O dominio Rela¢cbes Sociais é composto por trés facetas, entre estas a faceta
que trata da satisfacdo do cuidador com suas relacdes pessoais (parentes, conhecidos,
colegas), que foi o item significativo entre os grupos de responséaveis, e 0 grupo de
cuidadoras de pessoas cOIBA obteve menor pontuacdo. Por meio de uma analise
qualitativa da faceta em questdo, notou-se que, no grupo de cuidadoras d& pessoa
com SD, 6% delas mostraram-Senuito insatisfeitas e 3%-“insatisfeita com suas
relacdes pessoais. Ja no grupo de cuidadoras de individuoSEANB0% delas
responderam que estavémsatisfeitas.

A diferencga significativa encontrada nas Relagbes Sociais das cuidadoras
pode estar interligada com o grau de funcionalidade da pessoa com deficiéncia.
Ainda que pessoas com SD possam apresentar dificuldade nas habilidades sociais
(RODRIGUES et al., 2014), os sujeitos com TEA tém como caracteristica inerente o
prejuizo na comunicacdo e na interagdo social (APA, 2014). As dificuldades da
pessoa autista acaba por refletir nas relacdes cotidianas de suas cuidadoras, que por
vezes sdo privadas do convivio social (ESTANIESKI et al., 2015; MINATEL;
MATSUKURA, 2014).

O prejuizo nas Relacbes Sociais das cuidadoras de TEA também é discutido
no estudo autobiografico realizado por Nogueira e Rio (2@la)ystificativa para
tal problemética é a falta de conhecimento das pessoas sobre o autismo. Além disso,
o trabalho enfatiza o uso das midias sociais pelas cuidadoras como recurso de
aproximacgdo dos amigos e familiares. J& Costa et al. (2016) afirmamsque a
atividades do cuidado rotineiro também podem ser fatores prejudiciais nas relacoes
sociais da cuidadora, pois demandam grande quantidade de tempo e energia por parte
das responsaveis.

E relevante apontar que prejuizos nas relagdes sociais das cuidadoras podem
acarretar altos indices de depressao. Pesquisas realizadas com cuidadores de TEA
nos EUA (EKAS et al., 2016) e na Europa (PRUITT et al., 2016) apontam maiores
sensacOes de soliddo e depressao dos responsaveis que demonstraram insatisfacao
nas relacdes sociais. Quando avaliados os dados deste estudo de forma qualitativa
pode-se observar que 33% das cuidadoras de TEA alegardisequeré (22%) ou
“muito frequentemente(11%) estavam expostas aos sentimentos negativos como
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mau humor, desespero, ansiedade e depressao. Esse resultado se torna relevante
quando comparado com o da populacdo brasileira, em que 5,8% sofrem com
depresséao e 9,3% com disturbios relaciosadansiedade (WHO, 2017).

Dessa maneira, aponta-se para o desenvolvimento de politicas publicas e
projetos governamentais que visenelaboracdo e desenvolvimento de atividades
que estimulem as relacdes sociais entre 0s grupos de cuidadoras, primordialmente
para as responsaveis por sujeitos com TEA que apresentaram grande prejuizo no
respectivo dominio, pois esse défice pode ser fator contribuinte para altos niveis de
depresséao e ansiedade nessa populacgéo.

Ainda sobre os dominios que comp8em a QV das cuidadoras de pessoas com
SD e TEA, pode-se notar que, embora o dominio Psicolégico ndo tenha sido
significativo entre as cuidadoras, quando avaliada cada faceta que o compde, foi
encontrada diferenca significativa no item que avalia a satisfacdo do individuo
consigo mesmo. O resultado aponta que as responsaveis por pessoas com TEA
obtiveram menor pontuacdo na faceta supracitada em relacdo as cuidadoras de
sujeitos com SD.

Sobre a satisfacdo do individuo consigo mesmo, a revisdo de literatura de
Oliveira e Limongi (2011) aponta que os cuidadoreshd&viduo com SD possuem
maior satisfacdo pessoal, melhor qualidade de relacionamento com os filhos e bem-
estar em compargd com os cuidadores de outras deficiéncias. O resultado
encontrado estd relacionado ao que os autores intitularam “vantagem SD”. Essa
“vantagem” se refere a clareza das caracteristicas fenotipicas e genotipicas da SD.
Em comparacdo com outras defici@&gco maior conhecimento sobre a sindrome,
facilidade no fechamento do diagnostieca clareza sobre as possiveis doencas
associadaa deficiéncia diminuiriam o estresse e ansiedade dos responsaveis.

A Ultima variavel significativa quando comparada com a dos grupos de
cuidadoras foi 0 NSE. Observou-se que 45% do Grupo SD se enquadrou nas classes
D-E, ao passo que no Grupo TEA as classes predominantes foram C2 com 26%,
seguida das C1 e B1 com 22%. As caracteristicas da®DTEA e a escassez de
recursos disponibilizados no sistema de saude publica podem ser fatores pertinentes
para justificar tal resultk.

Sobre as caracteristicas das deficiéncias estudadassalma&saltar que o
diagndstico do TEA € clinico e apresenta alto grau de complexidade, além da exigir
atuacdo de uma equipe multiprofissional (APA, 2014). Devido a essa realidade, a
familias de pessoas com TEA que dependem dos servicos publicos de saude
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enfrentam dificuldades com o fechamento do diagnéstico, pois se deparamm com
falta de profissionais especializados, dificuldades em agendamento de consultas e
demora nos atendimentos (OSHODI et al., 2016).

Comparada ao TEA, a SD pode ser mais facilmente diagnosticada e indicada
emexames realizados ainda na fase do pré-natal disponibilizados pelo Sistema Unico
de Saude, como a ultrassonografia (MATOS et al., 2007; SAUDE, 2014a) ou o
exame de amniocentese para andlise citogenética (cariotipo) (BRASIL, 2013;
SAUDE, 2014b).

Segundo o trabalho de Piovesan et al. (2015), maes de individuos com TEA
que dependem de servicos de saude publica demonstram insatisfacdo quanto a
precariedade dos servigcos de saude, as listas de espera enfrentadas e a falta de
consenso do diagnostico pelos profissionais. Gomes et al. (2015) confirmam que a
defasagem de servicos publicos faz que familias de pessoas com TEA vivenciem a
postergacdo do diagnostico e, ainda, sublinham que essa realidade tem relacdo com o
aumento de indices de estresse entre os familiares.

A vista disso, estima-se que pode ter sido excluida da pesquisa parte da
populacdo de sujeitos com TEA pertencentes as classes socioeconémicas mais baixas
gue dependem dos servi¢cos publicos de saude. Isso ocorreu em virtude do critério de
inclusdo deste estudo, que estabelecia o diagndstico do sujeito com deficiéncia sob
relato familiar ou médico.

Ainda sobre o NSE, neste trabalho foram realizadas duas correlacdes com a
respectiva variavel. Primeiramente, foi efetivada a correlacdo entre o NSE e a QV,
em que se encontrou a presenca de correlacao positiva no dominio Meio Ambiente,
de intensidade fraca no Grupo Geral (SD+TEA) e moderada no SEipo

Com base na correlacdo encontrada e na classe socioecondémica predominante
das cuidadoras de SD (class&p-entende-se que essa populacdo apresenta maiores
dificuldades se comparada com as cuidadoras de TEA acerca do ambiente fisico, do
lazer, dos servicos de transporteslo acesso a servicos basicos de saude, entre
outros itens que compdem o dominio Meio Ambiente.

A pesquisa de Fiorati e Elui (2015) complementa essa andlise, pois revela que
familias de pessoas com deficiéncia em estado de vulnerabilidade socioecondmica
vivem em locais de condi¢cdes precarias de higienizacdo e lidam com a falta de
informacao, a escassez de recursos materiais e de meios de transporte. Além disso, a

insuficiéncia de recursos financeiros acaba por exigir das cuidadoras o exercicio de
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atividades financeiras extras para suprir necessidades basicas, afetando o bem-estar
de toda a familia (FREITAS et al., 2016).

A relacdo entre o0 NSE e a QV dos cuidadores primarios também tem sido
averiguada em outros contextos. Estudos realizadas em paises africanos como Sudéo
(MOHAMMED et al., 2016), Cabo Verde (MAART; JELSMA, 2014), Namibia,
Malawi e Africa do Sul (EIDE et al., 2015) evidenciam que a desvantagem
socioecon6mica entre as familias de pessoas com deficiéncia dificulta o acesso a
servicos de saude, devido as condi¢Bes precérias dos elementos (ambiente fisico,
transporte, moradia, entre outros) ligados ao dominio Meio Ambiente. Ja o estudo de
Baghdadli et al. (2014), na Franca, diverge das pesquisas citadas, uma vez que esses
autores ndo encontraram relacéo entre diferentes niveis de NSE e QV dos cuidadores.
Acredita-se que esse achado se deva as politicas sociais, econdmicas e dessalude e a
reformas legislativas direcionadaspiessoas com deficiéncia especificas de seu pais,
oportunizando condi¢cdes semelhantes de acesso aos direitos publicos entre as
diferentes classes socioecondémicas.

Acreditase dessa maneira, que seja necessario que os poderes publicos
elaborem programaseformulem projetos e reavaliem os beneficios sociais voltados
a pessoa com deficiéncia, bem coracua familia, para que sejam viabilizadas
condicdes minimas as cuidadoras de pessoas com SD, no que tange as demandas
relacionadas, principalmente, ao dominio Meio Ambiente, para que 0S prejuizos
QV dessa populacdo sejam amenizados.

A segunda correlacao realizada foi entre o0 NSE e as AVDs das pessoas com
SD e TEA As questdes que estimularam esta andlise se basearam na compreenséo de
gue familias de sujeitos com deficiéncia pertencentes a classes socioeconémicas mais
altas teriam maiores condicbes de promover estimulos precoces e especializados
voltados para a pessoa com deficiéncia ndo disponiveis nos servicos publicos,
alcancando, assim, melhores resultados quanto ao desenvolvimento das AVDs.
Todavia, ndo houve correlacdo entre as variaveis supracitadas, ou seja, sujeitos com
SD e TEA de classes econOGmicas diferentes terdo o desenvolvimento funcional
similar.

Um possivel fator que pode explicar esse resultado € o excesso de cuidado
prestado ao sujeito com deficiéncia. Pesquisas tém demonstrado que a superprotecao
dos cuidadores interfere negativamente na execucgédo das atividades cotidianas da

pessoa com deficiéncia, pois 0s responsaveis tendem a facilitar o desengmenho d
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tarefas, prejudicando o desenvolvimento funcional do individuo sob seus cuidados
(BURNAGUI et al., 2016; SOUZA et al., 2015).

A terceira e Ultima correlacéo realizada neste estudo foi entre as AVDs dos
sujeitos com deficiéncia e a QV das suas cuidadoras primarias. O resultado dessa
andlise foi a presenca de diferenca significativa de intensidade fraca no dominio
Fisico (r = 0,268) no Grupo Geral nos dominios Fisico (r = 0,38%® Meio
Ambiente(r = 0,390) no Grup&D.

Para melhor compreensdo desse resultado, € importante sublinhar que o
dominio Fisico é composto por facetas relacionadas a dor e desconforto, energia e
fadiga, sono e repouso, entre outras (FLECK et al., 20D@nte do disposto,
percebe-se que o resultado observado no dominio Fisico na populagédo de cuidadoras
pode estar vinculado ao impacto decorrente da demanda de atividades do cuidado
para com o individuo com deficiéncia.

Estudos apontam para resultados semelhantes ao encontrado nesta pesquisa.
Ao avaliarem a QV de cuidadoras de criancas e adolescentes com SD, Oliveira e
Limongi (2011) perceberam que o dominio Fisico das responsaveis havia sofrido
prejuizo em relagdo aos outros dominios da QV. Segundo esses pesquisadores,
justificativa dada para tal resultado é a intensidade das tarefas funcionais diarias
desempenhadas pelas cuidadoras. Resultado similar foi encontrado por Bourke et al.
(2008), ao perceberem que os individuos com SD que faziam menos requisi¢cdes de
ajuda/supervisdo no aprendizado de tarefas domésticas proporcionaram melhor
pontuacdo no dominio Fisico de suas cuidadoras.

Ainda sobre o resultado encontrado no dominio Fisico, gatqar fazer
uma analise qualitativa de cada faceta que compde esse dominio para verificar qual
item apresentou maior prejuizo. Noteelgue a faceta de maior insatisfacao entre as
cuidadoras de pessoas com SD ¢ a relacionada ao sono, das quais 32% disseram estar
“muito insatisfeita§6%)” ou “insatisfeitag26%)”. Gallagher et al. (2010), avaliando
disturbios do sono em pais de criangas com diferentes sindromes, entre elas a SD,
encontraram esses disturbios em 72% dos cuidadores de pessoas com deficiéncia, em
comparacgao com 22% do Grupo Contr@s pesquisadores explicam que o estresse
parental, os comportamentos problematicos da crianca e a falta de apoio social
estavam associados aos prejuizos na qualidade do sono. Aléem disso, esses fatores
tiveram relagdo com a fadiga diurna dos respectivos responsaveis.

Estudos realizados com cuidadores primarios e informais de outras
deficiéncias e doencas também podem auxiliar esta discussao. No estudo de Macedo
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et al. (2015), foi encontrada correlacdo entre a qualidade do san@Q\& das
cuidadoras de criancas e adolescentes com doencas cronicas, cujas justificativas séo:
a sobrecarga do cuidado, o etilismo, o tabagismo e a mesmpEUNo estudo de

Vanz et al. (2015), em que buscaram averiguar a QV de cuidadores de criangas e
adolescentes com deficiéncia fisica, foi apontada diferenca estatistica no dominio
Fisico,em compargd com o0s controles pareados. Segundo esses pesquisadores,
necessidade de suporte e tratamento especificos que alguns sujeitos com deficiéncia
precisam acaba por explicar tais resultados.

No que tange correlacéo significativa entre o dominio Meio Ambiente e as
AVDs no GrupoSD, estudos comprovam que cuidadores de individuos com SD
obtdn menor escore da QV no respectivo dominio, devido a: desvantagem
sociocultural; baixo grau de instrucdo dos cuidadores; dificuldades em racessa
servicos de saude, de cultura, de esporte e de lazer; falta de acessibilidade aos
ambientes frequentados;escassez de recursos financeiros (BRACCIALLI et al.,
2012; FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010; OLIVEIRA; LIMONGI, 2011).

A pesquisa de Pimenta et al. (2010) com cuidadores de pessoas com
deficiéncia intelectual demonstrou a relacdo entre o dominio Meio Ambiemte e
sobrecarga do cuidado, que pode ser potencializada pela dependéncia dos individuos
com deficiéncia, escassez de recursos financeiros e excesso de responsabilidade de
suas cuidadoras perante os cuidados prestados.

Em uma analise qualitativa das facetas que compdem o dominio Meio
Ambiente, notou-se grande insatisfacdo das cuidadoras de SD ao serem questionadas
sobre seu lazer, ou seja, 55% disserant‘tienhumd (26%) ou‘“muito poucas
(29%) oportunidades de lazer. Masuchi e Rocha (2012b) expuseram que as
dificuldades de cuidadores em desfrutar do lazer estdo, segundo relataram os
entrevistados, relacionadas a problemas de acessibilidade aos ambientes, dificuldade
com deslocamento e transporte, prejuizos de recursos financeiros e escassez de
programas e atividades voltadas para esse publico. Observou-se nas falas dos
cuidadores do estudo apontado que as atividades de lazer estdo restritas as festas
comemorativas realizadas em suas proprias casas, por ser a maneira mais facil de
promover encontros sociais com a participacao da pessoa cuidada.

A partir do relato de insatisfacdo das cuidadoras de SD quanto ao lazer,
aponta-se para o provimento de atividades que estimulem e potencializem a vivéncia
dessa populacdo em atividades fisicas, culturais e sociais com as devidas condi¢cdes
fisicas, estruturais, de acesso e transporte, para que, dessa maneirandwsinu
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prejuizos causados, principalmente, no dominio Meio Ambiente desse publico,
melhorando a sua QV.

Ainda sobre o dominio Meio Ambiente, a segunda faceta de maior
insatisfacdo relatada pelas cuidadoras de SD foi a relacionada aos servi¢cos de saude,
em que 33% disseram estanuito insatisfeita’ (10%) ou“insatisfeitad (23%) com
os sistemas disponiveis. Observa-se que as cuidadoras enfrentam problemas com a
qualidade e disponibilidade dos servi¢cos de saude publica (BASTOS; DESLANDES,
2008), além da negligéncia com o autocuidado, sgerna secundario devides a
responsabilidades e atencéo prestadas a pessoa com deficiéncia (BALLARIN et al.,
2016; ESTANIESKI; GUARANY, 2015; MASUCHI; ROCHA, 2012a; PASETTO
et al., 2014)

A elaboracédo de programas de saude voltadas para a familia da pessoa com
deficiéncia, principalmente a cuidadora, pode ser um meio de diminuir a insatisfagéo
das responsaveis quartondisponibilidade de servi¢os de saude, ja que, em razéo d
grande dificuldade de acesso, da falta de profissionais especializadas e das grande
filas de espera, as cuidadoras priorizam as necessidade do individuo sob seus
cuidados, negligenciando o autocuidado.

Compreende-se que os resultadeded estudo devem ser analisados com
cautela, levando em consideracdo os fatores limitantes e as especificacbes da
pesquisa. Como fator limitante deste trabalho, citam-se as dificuldades no
pareamento das idades das populacfes estudadas, issoadegido (interior) onde
foi desenvolvida a pesquisa, o que limitou o nimero de participantes. Essa limitacao
trouxe dificuldades em realizar comparagdes das AVDs entre 0s grupos de pessoas
com deficiéncia e as variaveis das cuidadoras de pessoas com SD e TEA.

Além desses, outro aspecto a ser considerado é o corte transversal da
pesquisa, 0 que permite a ocorréncia de causalidade reversa, que pode interferir na
interpretacdo dos resultados. Sugere-se que novas pesquisas sejam realizadas com
maior niumero de pessoas e possiveis comparac¢des sejam feitas com a populagédo sem
deficiéncia.

41



7. CONCLUSAO

Ao comparar o nivel de funcionalidade dos individuos com SD e TEA,
observou-se que o Grupo SD apresentou-se mais independente em relacdo ao Grupo
TEA. Ademais, o0s resultados apagata que, com 0 passar dos anos, esses
individuos (SD e TEA) se tornam mais independentes, ocorrendo o processo natural
do desenvolvimento humano.

Com relacéo as cuidadoras de individuos com SD e TEA, percebeu-se nesta
pesquisa que, ao comparar @¥s das cuidadoras primarias, a média da QV dos
grupos foi similar, contudo foi encontrada diferenca significativa no dominio
Relacdes Sociais, em que o Grupo TEA demonstrou maior prejuizo no tocante a esse
dominio. Ainda, péde-se notar que tanto a QV quanto o NSE ndo apresentaram
diferenca significativa, em comparagdo com 0s grupos de pessoas com deficiéncia
(SD+TEA) de maior e menor capacidade funcional.

No que tange as correlacdes realizadas no trabalho, péde-se perceber que, na
correlacdo entre a QV e o NSE das responsaveis, foi encontrada correlacao
significativa, ainda que de magnitude fraca, no Grupo Geral (SD+TEA) e moderada
no GrupoSD, no que se refere ao dominio Meio Ambiente. Ja ao correlacionar a QV
das cuidadoras com a pontuacdo da AVDs das pessoas com TEA e SD, foi
encontrada diferenca estatistica, ainda que de intensidade fraca, no dominio Fisico do

Grupo Geral (SD+TEA) e nos dominios Fisico e Meio Ambiente das cuidadoras SD.
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ANEXOS



Anexo A— Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O(a) Sr.(a) esta sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da pesquisa “A
influéncia das atividades de vida diaria de pessoas com deficiéncia na qualidade de
vida e nivel de atividade fisica de suas adidtlas primarias”. Nesta pesquisa
pretendemos avaliar a influéncia das Atividades de Vida DidA¥Ds de sujeitos

com Sindrome de Down e Transtorno do Espectro AutisEEA no nivel de
atividade fisica e qualidade de vida de suas cuidadoras primarias. O motivo que nos
leva a estudar € a falta no autocuidado, das cuidadoras primarias de pessoas com
deficiéncia, gerando consequéncias fisicas, emocionais e psicoldgicas. Para esta
pesquisa adotaremos 0s seguintes procedimentos: Aplicacdo de trés questionarios e
um instrumento medidor do nivel de atividade fisica, sdo eles: 1) EAVD-W,
2)WHOQOL- bref 3) Perfil socioeconémico INEP e 4)Acelerébmetro.

Sua participacdo se dara no preenchimento dos questionarios e na utilizacdo do
instrumento peddémetro, conforme orientado pela pesquisadora.

O tempo estimado para preencher os questionarios € de no maximo 20 minutos. Ja a
utilizacdo do acelerébmetro sera de 8 dias, conforme orientacdo da pesquisadora do
estudo.

Os riscos envolvidos na pesquisa consistem na exposi¢cao das informacgdes pessoais
no ato de responder os questionarios, podendo acarretar constrangimento. Esse risco
sera amenizado de forma que a pesquisadora procurara um ambiente reservado.
Outro fator a ser relatado é o incéBmodo na utilizacdo do pedémetro. Nesse sentido a
pesquisadora dara as devidas orienta¢cdes quanto ao emprego do equipamento. Além
disso, a mesma estara a disposicdo para qualquer eventualidade que ocorrer com o
participante bem como com o equipamento.

A pesquisa contribuira para constru¢do de um discurso critico e reflexivo em relacéo
ao deficiente e a cuidadora, propondo novos estudos, politicas de intervencédo e
pesquisas de investigacdo a essa populacao.

Além disso, a pesquisadora coloca-se a disposi¢cdo dos voluntarios em qualquer
momento da pesquisa e até mesmo posterior ela, para esclarecimentos,
acompanhamentos e assisténcia. Os participantes poderdo solicita-la por meio de
endereco eletrdnico (e-mail: biancacmsales@gmail.com) ou pelo telefone (31) 9381-
4553.

Para participar deste estudo o Sr.(a) ndo tera nenhum custo, nem recebera qualquer
vantagem financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e comprovados danos
provenientes desta pesquisa, o Sr.(a) tem assegurado o direito a indenizac&o. O Sr.(a)
tem garantida plena liberdade de recusar-se a participar ou retirar seu consentimento,
em qualquer fase da pesquisa, sem necessidade de comunicado prévio. A sua
participagcdo é voluntéria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade
ou modificacdo na forma em que o Sr.(a) € atendido(a) pelo pesquisador. Os
resultados da pesquisa estardo a sua disposi¢cdo quando finalizada. O(A) Sr.(a) ndo
sera identificado(a) em nenhuma publicacdo que possa resultar. Seu nome ou o
material que indique sua participacédo néo serao liberados sem a sua permisséao.
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Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que
uma sera arquivada pelo pesquisador responséavel, no Departamento de Educacao
Fisica da Universidade Federal de Vigcosa e a outra sera fornecida ao Sr.(a).

Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador
responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos apds o término da pesquisa, e depois
desse tempo serdo destruidos. Os pesquisadores tratardo a sua identidade com
padrdes profissionais de sigilo e confidencialidade, atendendo a legislacao brasileira,
em especial, & Resolugéo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, e utilizardo as
informacfes somente para fins académicos e cientificos.

Eu, , contato
, fui informado(a) dos
objetivos da pesquisa “A influéncia das atividades de vida didria de pessoas com
deficiéncia na qualidade de vida e nivel de atividade fisica de suas cuidadoras
primaiias”.de maneira clara e detalhada, e esclareci minhas davidas. Sei que a
qualquer momento poderei solicitar novas informacdes e modificar minha deciséo de
participar se assim o desejar. Declaro que concordo em participar. Recebi uma via
original deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a
oportunidade de ler e esclarecer minhas duvidas.

Vicosa, de de 20

Assinatura do Participante

Assinatura do Pesquisado
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Anexo B- Carta-convite para as cuidadoras

UNIVERSIDADE FEDERAL DE VICOSA
DEPARTAMENTO DE EDUCAGCAO FISICA
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM EDUCAGAO FiSICA

Carta-Convite

Senhores pais ou responsaveis

Venho por meio desta convidésla participar da pesquisa “A influéncia das
atividades de

vida diaria de pessoas com deficiéncia na qualidade de vida e nivel de atividade
fisica de suas

cuidadoras primarias”, que sendo desenvolvida sob orientacdo da professora Dra.
Eveline Torres

Perera (UFV). Este projeto pretende relacionar a influéncia das Atividades de Vida
Diaria— AVDa de pessoas com Sindrome de Down e Transtorno do Espectro Autista
— TEA com o nivel de atividade fisica e qualidade de vida de suas cuidadoras

primarias.

Tenho interesse em participar:
() Sim () Nao

Nome

Telefone

Desde ja agradecemos.

Contatos:
Bianca Christian Vanessa Freitas Silva
biancacmsales@gmail.com vanessa.f.freitas@ufv.br
(31) 99381-4553 (31) 98446-9345

Eveline Torres Pereira
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Anexo C- Carta-convite para as instituicoes

UNIVERSIDADE FEDERAL DE VICOSA
DEPARTAMENTO DE EDUCAGCAO FISICA
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM EDUCAGAO FiSICA

Prezado(a) Senhor(a)

Venho por meio desta comunicar que a graduanda Vanessa Freitas Silva e a
mestranda Bianca Christian dirigem-se a esta instituicdo com o intuito de convida-los
a contribuir com o projeto de pesquisa “A influéncia das atividades de vida diaria
de pessoas com deficiéncia na qualidade de vida e nivel de atividade fisica de
suas cuidadoras primarias”.

Este projeto pretende relacionar a influéncia das Atividades de Vida Biaria
AVDa de pessoas com Sindrome de Down e Transtorno do Espectro AuEfa
com o nivel de atividade fisica e qualidade de vida de suas cuidadoras primarias.

O estudo esta sendo desenvolvido sob a orientacdo da professora Dra. Eveline
Torres Pereira (UFV) e coorientacao do professor Dr. Maicon Albuquerque (OFV).
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Vigosa, CAAE:51179715.9.0000.5153.

Solicito uma primeira visita para que o estudo seja apresentado a comissao
responsavel, de modo a discutir e refletir sobre a pesquisa bem como sobre o
mapeamento da populacdo almejada no estudo.

Desde ja agradecemos.

Contatos:
Bianca Christian Vanessa Freitas Silva
biancacmsales@gmail.com vanessa.f.freitas@ufv.br
(31) 99381-4553 (31) 98446-9345

Professora Orientadora
Eveline Torres Pereira
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Anexo D- Critério de Classificacdo Econémica Brasil

Modelo deQuedionari o Sugerido para Aplicacdo

Agora vou fazer algumas perguntas sobresitdn domicilio para efito de
classificagdo econ6micd.odos os itea de ektroeletrdnicos que vou citar devem
edar fungonando, incluindo os que estdo agiados. Caso ndo esiBj
fundonando, cosidere apenas se tiver intéogde consertar ouapor Nnos proXnos

seis mesg

INSTRUCAO: Todos os itens devemes perguntados pelo entrevistadore
respondidos peb entrevistado. Vamos canecar? No domicilio tem
(LEIA CA DA IT EM).

QUANTIDADE
QUE POSSU

NAO
ITENSDE CONFORTO posqy 1 2 38 4+

Quartidadede auomaovas de pasdo exclushamene paré
usoparticular

Quartidade de empregadosmensalistas consideando
apermas 0s gue trabalham pelo menos cinco dias p
semana

Quartidace de maquinas de lavar roupa, excld
[tanquinho

Quartidace de banhéros

DVD, incluindo qualquer dispostivo que leia DVD ¢
descasideando
DVD de automével

Quartidace de geladeiras

Quartidace de freezers independentes a parte &
gdadeira duplex

Quartidade de microcompuadores  consideando
computdores de mes, laptops, notebooks e netbooks ¢
descmsidgandotablets, palms ou smartphones

Quartidace de lavadora de I@as

Quartidace de fornos @ micro-onds

Quartidadede motocicletas descasidegandoasusa@s
exclusiamente para uso prafional

Quartidade de mé&unas secadoras de roupas
consideandolavae seca
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% agua utilizada nese domicilio é proveniente de?
1 Rede geral @distribuicdo

2 Poco ou ascate
3 Outro meo

1 Asfaltada/Pavnentach

2 Terra/Casalho

Qual é o grau k instrucdo do cheé da familia? Consdere como cheé da

familia a pessaque @ntribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual Nomenclatura anterior

Analfabeto/Fundmental | Analfabeto/Primario
Fundamentall compleo / PriméarioCompletdGinaso
Fundamentalll Incompldo
FundamentalcompletdMédo Ginadso CompletdColegial
incompldo Incompldo

Médio completo/Superior ColegialCompleto/Superior
incompleo Incompleo
Suyperiorcompleo SuyoeriorCompleto
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Anexo E- Escala de Atividade de Vida Diaria de WaismaEAVD-W)

Escala de Atividade de Vida Diaria de Waisman

Instrucdes— “Nos gostariamos de saber sobre o atual grau de independénciade seu

filho ou filha na realizagdo das atividades da vida diaria. Para cada atividade marque
o numero que melhor descreve a habilidade de seu filho ou filha na realizacdo da
tarefa. Para exemplificar, podemos dizer que independéncia significa que seu filho

ou filha ¢ capaz de realizar a tarefa sem qualquer ajuda ou assisténcia”

Por favor, leia atentamente as afirmativas abaixo e marque TODAS as guestBes de acordo

com o nivel de independéncia em realizar a tarefa:

Marque 0 se o seu filho ou filio consegue realizar a tarefa sozinho
Marque 1 se o seu filho ou fillraaliza a tarefa com ajuda
Marque 2 se o seu filho ou filaaliza a tarefa sozinho(a)

| 0 = ndo consegue realizar sozinho | 1 = realiza com ajuda | 2 = realiza sozinho |

Marque com um "X" a alternativa correspondente

01. Arruma sua prépria cama
02. Realiza tarefas domésticas, como organizar coisas pela casa
objetos de lugar, limpeza leve etc.
03. Realiza saidas curtas de casa, incluindo fazer compras em loja
04. Realiza pequenos reparos pela casa, incluindo reparos simple
muito técnico, como trocar uma lampada ou colocar um parafuso.

05. Toma banho

06. Realiza a higiene pessoal, como escovar os dentes, pen
escovar os cabelos.

07. Coloca e retira sua roupa

08. Utiliza o vaso sanitario.

09. Prepara alimentos simples, sem a necessidade de misty
cozinhar, incluindo sanduiches, cereais etc.

10. Cozinha alimentos simples, como fritar ovos, aquecer comi
micro-ondas etc.

11. Prepara uma refeicao completa

12. Prepara e retira a mesa das refeicdes

13. Bebe com o copo

14. Utiliza o prato para comer

15. Utiliza uma agéncia bancaria e gerencia as financas diarias, in
a manutencao do dinheiro, conta bancaria, pagamento de contas ¢
Nota: Se ele/ela pode fazer uma parte, mas nao todas eg
atividades, marque a op¢ao * com ajuda

O|O|O|0] O | O |O|O| O O] O |O] O |O|°
O|O|O|0l O | O |O|0] O |O] O |O] O [O|F
O|O|O|O] O | O |O|O|] O |0 O |Of O |Of™

©)
@)
©)
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Anexo F - World Health Organization Quality of Life versao abreviada e em

Portugués

WHOQOL-Bref

Instrucoes

Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,
salude e outras areas de sua vi®ar favor, responda a todas as questéeSe

vocé ndo tem certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha
entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera

ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupacoes.
Nés estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia
as duas ultimas semanas Por exemplo, pensando nas Uultimas duas

semanas, uma questéo poderia ser:

Nada Muito Médio | Muito | Completamente
pouco
\Vocé recebedos outros 0 apoio dque
necessita? 1 2 3 4 5

Voceé dewe circular o numerajue melha correspond aquantovocg recele dos outrcs 0
apoio @ que necessita nestas Ultimdsas semanas. Portantepcg deve circularo

ndmero 4 g voe recebeu "muitbapoio, comaa seguir.

Muito ) )
Nada Médio | Muito | Completamentg
pouco
Vocé recebedos outros o apoio dque
necessita? 1 2 3 4 5

Voceé dewe circular 0 niUmero 1es/0028 n&d recebeu "nadale apoio.
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Por favor, leia cada questdo, veja 0 que vocé ackacircule o nimero que lhe

parece a melhor resposta.

Muito ruim | Ruim Nem ruim Boa [Muito boa
nem boa
1 Com_o vocé avaliaria sua qualide 1 > 3 4 5
de vida?
Nem
Muito isfai Muito
) o Insatisfeito(a satisfeito(a) Satisfeito(a)] . .
insatisfeito(a) nem satisfeito(a
insatisfeito(a
Quéo satisfeito(g
2 [vocé estd com 1 2 3 4 5
sua saude?

As questdes seguintes sdo sobumnto vocé tem sentido algumas coisas nas

ultimas duas semanas.

Nada| Muito Mais ou Bastantel Extremamentg
pouco menos

Em que medida vocé acha que

3 |dor (fisica) impede vocé de faze| 1 2 3 4 5
gue vocé precisa?
Quanto vocé precisa de alg|

4 t(atamgqto médico para levar ¢ 1 5 3 4 5
vida diaria?

5 |Quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5

6 Em que medl_da Vvocé acha que a 1 > 3 4 5
vida tem sentido?

7 Quanto vocé consegue 1 2 3 4 5
concentrar?

8 Q_uao §eguro(a) VOoCcé se sente em 1 5 3 4 5
vida diaria?
Quéao saudavel é o seu ambiente

9 [fisico (clima, barulho, poluicéo, 1 2 3 4 5
atrativos)?

As questdes seguintes perguntam saju@o completamentesocé temse sentido

ou é capaz de fazeertas coisas nestas ultimas duas semanas

nada |Muito |Médio [Muito |Completament
pouco

10 ;/ig%e tem energia suficiente para seu d 1 5 3 4 5

11 |Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisi| 1 2 3 4 5

12 Vocé tem dinheiro suficiente para satisfq 1 2 3 4 5
suas necessidades?

13 |Quéo disponiveis para vocé estdo 1 2 3 4 5
informagfes de que precisa no seu dia a d

14 Er_n_que medida vocé tem oportunidadeq 1 2 3 4 5
atividade de lazer?
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As questdes seguintes perguntam eajrdo bem ou satisfeito vocé se sentiu a

respeito de varioaspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas?

Muito ruim | Ruim Nem ruim Bom |Muito bom
nem bom
15 | Quéo bem vocé é capaz de se locomoy 2 3 4 5 5
Nem
Muito s satisfeito(a e Muito
insatisfeito(a)| Insatisfeito(a nem @ Satisfeito(a) satisfeito(a)
insatisfeito(a

16 QUé:lO satisfeito(a) vo( 1 5 3 4 5
esti com 0 seu sono?
Qudo satisfeito(a) vo(

17 esta com sua capac?d_ade 1 5 3 4 5
desempenhar as atividac
do seu dia a dia?
Quao satisfeito(a) vo(

18 |esta com sua capacidg 1 2 3 4 5
para o trabalho?

19 Qu@o sgtisfeito(a) VO( 1 2 3 4 5
esta consigo mesmo(a)?
Qudo satisfeito(a) vo(

20 esta com suas relacgt 1 5 3 4 5
pessoais (amigos, parent
conhecidos, colegas)?
Quéao satisfeito(a) voc

21 esta com sua vida sexual 1 2 3 4 5
Qudo satisfeito(a) vo(

22 |estd com o apoio que vQ 1 2 3 4 5
recebe de seus amigos?
Quéao satisfeito(a) voc

23 |[estd com as condicdes 1 2 3 4 5
local onde mora?
Quéao satisfeito(a) voc

24 |estd com o seu acesso 1 2 3 4 5
servigos de saude?
Quéao satisfeito(a) voc

25 |estd com 0 seu meio 1 2 3 4 5
transporte?
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As questbes seguintes referem-se a com que frequéncia  vocé sentiu ou

experimentou certas coisas titimas duas semanas.

Algumas Muito
Nunca Frequentementg Sempre
vezes frequentemente
Com que frequéncia vol
26 [tem sentimentos negativ
como mau humor, desespe 1 2 3 4 >

Alguém o ajudou a preencher este qUESHIONANIO?.........uuveeieeeiiiiiiiiee e

Quanto tempo vocé levou para preencher este qUESLIONArio?........cccceeeeveeeeeeeeeeeneen..,

Vocé tem algum comentario

sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA
COLABORACAO
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