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APRESENTACAO

A multifuncionalidade da fisioterapia pode ser evidenciada através das diversas
areas da saude em que a profissdo atua. Profissionais fisioterapeutas, antes
conhecidos como atuantes apenas em areas mais “basicas” como ortopedia e
neurologia, hoje assumem os mais diferentes espacgos nas diversas especialidades
das areas da saude: fisioterapia dermatofuncional, fisioterapia hospitalar, fisioterapia
em urgéncia e emergéncia, fisioterapia em gerontologia, fisioterapia em saude da
mulher, fisioterapia orofacial, fisioterapia ocular, fisioterapia vestibular, fisioterapia
em oncologia e cuidados paliativos, fisioterapia em saude do trabalhador, fisioterapia
respiratoria, fisioterapia aquatica, etc. Além das diversas éareas de atuacao
conquistadas, novos métodos e tecnologias vem sendo criados a fim de possibilitar
uma atuacao mais completa e eficaz no tratamento dos pacientes (correntes elétricas,
técnicas manuais e instrumentais inovadoras, uso das tecnologias de informacéo e
realidade virtual, etc). Outro ponto a se levar em consideragédo s&o as metodologias
utilizadas no ensino e formacao do profissional fisioterapeuta, que tem buscado
melhorias para a formacao e capacitacao de tais profissionais.

Pensando em todas as possibilidades e atualizacbes que envolvem a
multifuncionalidade da fisioterapia, a editora Atena lanca o e-book “A Funcao
Multiprofissional da Fisioterapia 2”, que traz 30 artigos capazes de fundamentar e
evidenciar a atuacao do fisioterapéutica nas suas diversas areas de trabalho, desde
a atuacao clinica e hospitalar, ate sua atuacéo no ensino, pesquisa e docéncia.

Convido- te a conhecer as diversas possibilidades que envolvem essa profissao

tdo abrangente.
Aproveite a leitura!

Claudiane Ayres
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CAPITULO 28
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RESUMO: Introducéo:ASindromede Downéum
defeito congénito mais comum, ocasionada pela
presenca de um cromossomo 21 adicional nas
células. Criangcas com Sindrome de Down séo
caracterizadas pelo atraso no desenvolvimento
mental e motor. Essas criancas com Sindrome
de Down possuem muitas limitagdes que geram
dependéncia em relacdo aos cuidadores,
impondo maior sobrecarga as méaes e afetando
a qualidade de vida. Objetivos: ldentificar a
qualidade de vida e sobrecarga materna de
criangas com Sindrome de Down; Correlacionar
a sobrecarga, com a qualidade de vida; Avaliar a
consisténcia dos questionarios. Métodos: Trata-
se de um estudo analitico, de corte transversal,
com abordagem quantitativa. Quanto aos
procedimentos técnicos € uma pesquisa de
campo. Quanto a finalidade € uma pesquisa
aplicada. Em relacdo aos objetivos, trata-se
de uma pesquisa descritiva. Para identificar e
descrever a sobrecarga foi utilizado o formulario
Burden Interview Scale (BI) e para caracterizar
a percepg¢ao da qualidade vida foi utilizado o
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formulario EUROHIS-QOL-8, ambos abordando dominios psicoldgicos, fisico, vida
social, pessoal e ambiente. Resultados: Houve predominancia de niveis moderados
de sobrecarga e qualidade de vida advindo do cuidado com o filho. Os dominios
que mais afetaram a qualidade de vida foram o ambiental (r=0,81) e fisico (r=0,76),
respectivamente. Concluséo: O comprometimento de uma crianga com Sindrome de
Down impacta de uma forma moderada da qualidade de vida e sobrecarga materna. O
dominio ambiental e fisico foram os que mais interferiram na qualidade de vida, sendo
gue a maioria das entrevistadas relatou estar insatisfeitas com a propria saude e vida
financeira. Portanto, essas genitoras necessitam de um apoio que néo se restringe
somente aos familiares e amigos, mas também de uma atenc&o maior das politicas
publicas e sociais e dos profissionais de saude.

PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de Down. Qualidade de Vida. Tratamento. Sobrecarga.
Percepcéo.

DOWN SYNDROME: QUALITY OF LIFE AND MATERNAL OVERLOAD

ABSTRACT: Introduction: Down syndrome is a common birth defect, caused by the
presence of an additional chromosome 21 in cells. Children with Down syndrome are
characterized by delayed mental and motor development. These children with Down
syndrome have many limitations that generate dependence on caregivers , imposing
greater burdens on mothers and affecting the quality of life. Objectives: To identify the
quality of life and maternal overload children with Down syndrome; Correlate overload,
with the quality of life ; Evaluate the consistency of the questionnaires. Methods: This
is an analytical study of cross-sectional, quantitative approach. As for the technical
procedures is a field research. As the purpose is applied research . In relation to the
objectives, it is a descriptive research . To identify and describe the overhead was used
form Burden Interview Scale (Bl) and to characterize the perception of quality of life
was used EUROHIS -QOL -8 form, both addressing psychological domains, physical,
social , personal and environment. Results: There was a predominance of moderate
levels of burden and quality of life arising from the care of the child. The areas that
most affected the quality of life were environmental (r = 0.81) and physical (r = 0.76)
, respectively. Conclusion: The commitment of a child with Down syndrome impacts
of a moderate quality of life and maternal overload. The environmental and physical
domain were those mostly affected the quality of life, with the majority of respondents
reported being dissatisfied with their own health and financial life. Therefore, these
progenitors need a support that is not restricted only to family and friends, but also a
greater attention of public and social policies and health professionals.

KEYWORDS: Down Syndrome. Quality of life. Treatment. Overload. Perception.

INTRODUGCAO

A sindrome de Down (SD), € um defeito congénito mais comum, ocasionada

pela presenca de um cromossomo 21 adicional nas células, ocorre como trissomia
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livre em cerca de 95% dos casos, e é caracterizada pelo atraso no desenvolvimento
mental e motor da crianga (LACE;MARTINS, 2014).

Estima-se que no Brasil tenha 300 mil pessoas com Sindrome de Down, a
incidéncia € de 1 em 800 ou 1.000 nascidos vivos, sendo que a taxa na maioria dos
casos estdo associadas a idade materna (MATOS et al.,2012). Em torno de 14,5%
dos individuos brasileiros tem alguma incapacidade fisica ou intelectiva, ou seja,
trata-se de uma populacéao de 24,5 milhdes de individuos, dentro desta comunidade,
estima-se que tenha 170 milhGes de brasileiros, em torno de 300 mil pessoas,
nasceram com sindrome de down (PAZIN; MARTINS, 2007).

Criangas com Sindrome de Down necessitam de cuidados especiais, devido ao
atraso no desenvolvimento motor, alguns estudos vém abordando a necessidade em
programa de estimulacédo precoce, composta por uma equipe multidisciplinar, para
intensificar o desenvolvimento sensério-motor da crianga, onde a participacdo da
familia é de suma importancia (RIBEIRO et al., 2007).

Os cuidadores de criangas com Sindrome de Down na maioria dos casos sdo
as proprias maes, que em sua grande maioria renunciam seus interesses pessoais
para cuidar da saude de seus filhos, sendo assim causando uma sobrecarga fisica,
psicoldgica, financeira, devido ao ato de cuidar, reduzindo o tempo livre para realizar
cuidados consigo mesmo e redug¢ao de renda, por nao ter tempo disponivel para
participar de atividades remuneradas, comprometendo a qualidade de vida da mae
e familiares (AMARAL et al., 2011).

Dificuldades enfrentadas pelos cuidadores podem modificar a qualidade de
vida dos pacientes, sendo que o cuidador & de extrema importancia para manter a
crianga na comunidade, assim como ajudar na prevengao e tratamento dos provaveis
problemas desenvolvido pela crianca (PAZIN; MARTISN, 2007).

Por isso a instauracao de programas que sugerem o envolvimento da genitora
no processo de reabilitacdo fornece resultados para a equipe que acompanha a
crianga com sindrome de Down, como proporciona a instituicao terapéutica ser mais
afetiva (PAZIN; MARTINS, 2007).

Também faculta as maes assumir papéis mais significativos na intervencéao
instituida a seus filhos, favorecendo, por meio do conhecimento obtido por essas,
um melhor manuseio nas atividades de vida diaria, e consequentemente, menor
sobrecarga e melhor qualidade de vida (BRACCIALLI et al., 2012).

Diante do exposto, surgiu a pergunta de pesquisa: Qual € a sobrecarga materna
e como essa influencia na qualidade de vida das mées de criangcas com Sindrome de
Down? Como objetivos se preocupou em avaliar qualidade de vida e a sobrecarga em
maes de pacientes com sindrome de Down, identificar a sobrecarga e a qualidade de
vida materna de criangas com Sindrome de Down, correlacionar a sobrecarga com

a qualidade de vida e avaliar a consisténcia dos questionarios.
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Com isso, esse estudo fornecera subsidios para profissionais que trabalham
com essa patologia e lidam com essa realidade, bem como contribuira para todos os
profissionais da area de saude, na intencao de mostrar a importancia da interacao
dos pacientes com as maes, para assegurar um melhor resultado e uma menor
sobrecarga materna, além de contribuir para a sociedade em geral, como ciéncia.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo analitico, de corte transversal, com abordagem
quantitativa. A pesquisa foi realizada em uma instituicdo ndo governamental, dedicada
a assisténcia pedagogica e social a criancas e adolescentes com deficiéncias, no
municipio de Vitdria da Conquista, estado da Bahia.

Participaram da pesquisa 19 maes de criancas com Sindrome de Down da
referida instituicdo. Como critério de inclusédo foram maes de criangcas com diagnéstico
médico de Sindrome de Down e que tenham responsabilidade pelo cuidado diario
da crianga e esteja em tratamento de fisioterapia. Foram excluidas da pesquisa as
méaes de criancas que ndo tinham o diagnostico médico em prontuario de Sindrome
de Down.

Esta pesquisa utilizou os seguintes recursos auto aplicaveis de coleta:
questionario de carater sociodemografico composto de dados pessoais, renda
familiar, sendo desenvolvidas de acordo as necessidades deste estudo.

Questionario Word Health Otganizatin Qauality of Life 8 —-EUROSHIS-QOL-8,
esse questionario é validado no Brasil, € composto por 8 perguntas que procura
conhecer a qualidade de vida, saude, e outras areas da vida, cuja pontuacao varia
de 0 a 32, onde a pontuagdes mais elevada denotam melhor qualidade de vida
(PEDROSQO et al., 2014).

Questionéario Burden Interview-Bl é validado no Brasil, é utilizado para avaliar
0 impacto percebido do cuidado sobre a saude fisica e emocional, atividade social e
condicao financeira, a escala é composta por 22 itens, cuja pontuacao varia de 0 a
88, e a maior pontuacao indica aumento na sobrecarga (PIMENTA et al., 2010).

Acoleta foirealizada no periodo de fevereiro a abril de 2016, nos turnos matutino
e vespertino. Primeiro foi realizado um contato com a instituicdo, onde foi entregue o
oficio da FAINOR, Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), Autorizacao
Institucional para Coleta de Dados, Autorizacdo de Consentimento de Pesquisa em
Prontuarios e Documentos da instituicdo a coordenadora, e apds a assinatura dos
termos, a pesquisa foi realizada.

Foi feita uma verificacdo dos prontuarios de cada crianga para constatar se os
mesmos possuem diagnéstico de médico de Sindrome de Down. Apds a selecéo,
houve o primeiro contato com as maes, sendo realizado na sala de espera da
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instituicdo, onde as mées foram convidadas a participar da pesquisa, sendo assinado
e esclarecido o TCLE.

Primeiramente foi realizada uma pequena entrevista com a mae para o
preenchimento do questionario para a caracterizacdo da amostra. Em seguida foi
iniciado a aplicacdo dos questionarios EUROHIS-QOL-8 e Burden Interview Scale.

Os dados coletados foram organizados em uma planilha Excel® 2010 e
submetidos a tratamento manual e informatico com recursos estatisticos, descritiva
e analitica através do SSPP versao 23. A analise foi composta de média, desvio
padrao e erro padrao da média por meio do programa Microsoft Office Excel 2010,
Microsoft Word 2010, Correlagdo de Spearman e por meio de tabelas.

Esta pesquisa foi realizada de acordo com os principios éticos da resolucao
466/12 do Conselho Nacional de Saude; nao implicando prejuizos aos envolvidos
em caso de nao aceitacédo ou desisténcia na participacéo do estudo. O estudo foi
submetido e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade Independente
do Nordeste (CEP/FAINOR), conforme protocolo CAAE: 51270415.5.0000.5578,
namero do parecer: 1.362.261.

RESULTADOS

Na Tabela 1, foram avaliadas 19 mées (n=19), foi feita uma descricdo das
caracteristicas sociodemograficas das méaes. A média da faixa etaria foi de 39,2 +
6,0 anos, sendo que 47,4% tinham 36 a 40 anos, sendo 100% casadas civilmente,
relatando ter renda familiar de até um salario minimo 57,9%, referindo 52,6% néo ter
plano de saude e 36,8% completou o ensino superior. A predominante da duracao
da gestacado foi de 38 semanas em 63,2%, 63,2% tiveram partos do tipo normal
com a predominancia do sexo feminino dos bebés com 78,9%, como faixa etaria
encontrada 6,3 + 7,2 anos 47,4%, sendo elas com idade de 2 a 5 anos.

Caracteristica®™=9 Frequéncia (%)

Faixa etaria da mée

<25 anos 1 (5,3%)

26 - 30 anos 2 (10,5%)

31 - 35 anos 0 (0,0%)

36 - 40 anos 9 (47,4%)

41 - 45 anos 5 (26,3%)

> 46 anos 2 (10,5%)

Média 39,2 + 6,0 anos

Sexo do filho(a)
Feminino 15 (78,9%)
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Masculino

Faixa etaria do filho(a)

<1 anos

2 -5 anos

6 - 10 anos
11 - 15 anos
16 - 20 anos
=21 anos

Média

Numero de gestagbes

Uma
Duas
Trés
Quatro
Omissas

Média

Duracgao da gestacao

Tipo de parto

32 semanas
36 semanas
37 semanas
38 semanas
40 semanas

Média

Normal
Cesaria

Foérceps

Escolaridade da mae

Analfabeta
Ensino

incompleto

fundamental

Ensino fundamental completo

Ensino médio incompleto

Ensino médio completo

Ensino superior incompleto

Ensino superior completo

Estado civil da mae
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Casada

49 (21,1%)

4 (21,0%)

9 (47,4%)

3 (15,8%)

0 (0,0%)

1 (5,3%)

2 (10,5%)
6,3 +7,2 anos

4 (21,1%)
9 (47,4%)
2 (10,5%)
2 (10,5%)
2 (10,5%)

2,1 £0,9 gestagbes

2 (10,5%)
2 (10,5%)
1 (5,3%)
12 (63,2%)
2 (10,5%)

37,3 £ 2,1 semanas

12 (63,2%)
7 (36,8%)
0 (0,0%)

2 (10,5%)
5 (26,3%)

5 (26,3%)
0 (0,0%)
0 (0,0%)
0 (0,0%)
7 (36,8%)

19 (100%)
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Renda familiar mensal

Nao tem 0 (0,0%)

Até um salario minimo 11 (57,9%)
Até dois salarios minimos 1 (5,3%)

Até trés salarios minimos 2 (10,5%)
Até quatro salarios minimos 5 (26,3%)
Média 2,1 + 1,4 salarios

Plano de saude

Possui 7 (36,8%)
N&o possui 10 (52,6%)
Omissas 2 (10,5%)

Tabela 1 - Estatistica descritiva das caracteristicas sociodemograficas das méaes de pacientes
com Sindrome de Down.

Sendo: n = nimero de observagoes.

Fonte: Dados da Pesquisa (2016).

Na Tabela 2, verificou-se que os escores de qualidade de vida variaram de 2
a 5. No entanto, os valores de média mostram que somente o item 7, se referia se
a mae possuia dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades, apresentou
um escore médio abaixo de 3, sendo 2,63. Essa informacéo pode ser corroborada
com os dados de renda familiar, em que 57,9% apresenta uma renda de até um 1
salario minimo, enquanto 26,3% apresenta uma renda de até 4, mostrando uma
heterogeneidade de renda consideravel entre as entrevistadas. Nos outros itens,
esses valores médios variaram de 3,42 a 4,32, demonstrando uma qualidade de vida
satisfatoria para essas maes. Isso pode ser comprovado observando a pouca variacao
existentes entre os dados coletados (10% a 27%), com desvios padrdao menores que
1. Em relagdo a sobrecarga, o valor médio foi de 21,11, considerado baixo, com
dados que variaram de 11 a 32. Como o valor maximo também é considerado baixo,
afirma-se que a sobrecarga entre as maes de pacientes com Sindrome de Down
também foi satisfatoria.

ltem N Média DP Cv  Min. Max.
1 19 4,32 0,58 13% 3 5
2 19 4,11 0,66 16% 3 5
3 19 3,42 0,9 26% 2 5
4 19 3,58 09 25% 2 5
5 19 4,26 0,56 13% 3 5
6 19 4,21 0,42 10% 4 5
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Sobrecarga

7
8

19
19
19

2,63
3,79
21,11

0,68
1,03
5,71

26% 2 4
27% 2 5
27% 11 32

Tabela 2 — Estatistica descritiva das caracteristicas distribucionais dos itens do questionario de
qualidade de vida EUROHIS-QOL-8 e da Sobrecarga da Escala Burden Interviewdas maes de
pacientes com Sindrome de Down.

Sendo: N = niUmero de observagdes; DP = desvio padréo; CV = coeficiente de variagéo (%); Min. = valores
minimos; Max. = valores maximos.

Fonte: Dados da Pesquisa (2016).

Na Tabela 3, observa-se que néo existiu correlacéo significativa da sobrecarga

com nenhum dos itens de qualidade de vida. Entre os itens de qualidade de vida,

verificou-se que a maior correlagcdo ocorreu entre os itens 7 e 8, que se referem se

a mae possuia dinheiro suficiente para as suas necessidades e se estava satisfeita

com as condigdes do lugar em que vive. A correlacéo existente entre esses dois itens

foi de 81%, considerada alta, a um nivel de significaAncia de 1%. A segunda maior

correlagdo ocorreu entre os itens 2 e 8, que foi de 76%, a um nivel de significancia

de 1%. O item 2 se refere o quao a mae do paciente esta satisfeita com sua saude.

O item 2 foi o unico que apresentou correlacéo significativa com todos os itens de

qualidade de vida, variando de 50 a 76%.

ltem 1 2 3 4 5 6 7 8 Sobrecarga
1 -

2 0,36 -

3 066" 0,627 -

4 0,41 0,52° 0,64" -

5 0,62 0,50 0,59 0,39 -

6 0,41~ 0,58 0,28 041~ 0,72" -

7 0,30 0,54° 0,26 0,30 -0,02 0,14 -

8 0,33 0,76" 0,40 0,42 0,29 0,50° 0,817 -

Sobrecarga -0,32" 0,23 -0,10" 0,19 -0,11" 0,02 0,06™ 0,05 -

Tabela 3 — Coeficiente de correlacao de Spearman entre os itens do questionario de qualidade
de vida EUROHIS-QOL-8 e a Sobrecarga da Escala Burden Interview das maes de pacientes
com Sindrome de Down.

Sendo:ns = néo significativo; * = significancia a 5%; ** = significancia a 1%.

Fonte: Dados da Pesquisa (2016).

Na Tabela 4, para o questionario EUROSHIS-QCOL-8, o coeficiente de
Cronbach foi de 0,84 que demonstra uma alta consisténcia do instrumento utilizado
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na pesquisa, ja para a Escala Burden Interview, o coeficiente de Cronbach foi de
0,39 que demonstra uma baixa consisténcia do instrumento utilizado na pesquisa.

Formulario Alfa de Cronbach
EUROHIS-QOL-8 0,84
Escala Burden Interview 0,39

Tabela 4 — Coeficiente de fidedignidade de Cronbach do questionario de qualidade de vida
EUROHIS-QOL-8 e da Escala Burden Interview das méaes de pacientes com Sindrome de
Down.

Fonte: Dados da Pesquisa (2016).

Na Tabela 5 verificou-se que o item 1 (como a mae avalia a suavida), 3 (se a mae
possui energia suficiente para a sua vida diaria), 6 (0 quao a mae esta satisfeita com
suas relacbes pessoais) e a sobrecarga, ndo apresentaram correlacéo significativa
com as caracteristicas sociodemogréficas. Ja o item 2, s apresentou correlagéo
significativa com o numero de gestacoes, que foi de 50% a um nivel de significancia
de 5%. O item 4, que se refere 0 quao satisfeita estda com sua capacidade para
desempenhar as atividades do seu dia-a-dia, s6 significativamente correlacionada
com a faixa etaria, que foi de 59% a um nivel de significancia de 1%.

O item 5, que se refere 0 quéo esta satisfeita consigo propria, apresentou uma
correlagdo inversa significativa com o tipo de parto, que foi de -56% a um nivel
de significancia de 1%. O item 7, foi 0 que mais conseguiu correlacdo com as
caracteristicas sociodemograficas, sendo verificada na faixa etaria da mae (47% a um
nivel de significancia de 5%), faixa etaria do filho(a) (49% a um nivel de significancia
de 5%), numero de gestagdes (57% a um nivel de significancia de 5%), dura¢éo da
gestacéo (-49% a um nivel de significancia de 5%) e renda familiar mensal (57% a
um nivel de significaAncia de 5%). Por fim, o item 8 apresentou correcéo significativa
com o numero de gestacdes (53% a um nivel de significancia de 5%)e a duracéo da
gestacéo (-55% a um nivel de significancia de 5%.).

Caracteristica/ltem 1 2 3 4 5 6 7 8 Sobrecarga
Faixa etaria da mae -0,11" 0,42~ 0,07~ 0,59° -0,16™ 0,20 0,47 0,43™ 0,42"
Sexo do filho(a) o,1ée~ 0,11~ 0,28 0,26 0,22 -0,27" -0,08" -0,04" -0,26"

Faixa —efaria  do (g7 gogs 005% 0,18 -0,23% -0,17" 049 0,18 0,12

filho(a)

Namero de 911 0500 002% 008 011" 040% 057 053 026"
gestacdes

Duragao da  ga7m 927 033% 018 026 -011" -049° -055 0,02
gestacao

Tipo de parto -0,07% -0,14™ -0,23 0,08 -0,56 -0,39" 0,20" 0,03  -0,01"
i;io'ar'dade da 540 0,03® -001™ 010" -023% -019% 045% 032%  -0.250%
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Renda familiar
mensal

Plano de saude 0,12~ -0,01~ 0,18 -0,18 0,36™ 0,11 -0,34™ -0,23™ -0,07m

-0,07 0,04~ -0,13" 0,15 -0,40"™ -0,23" 0,57° 0,34" 0,01m

Tabela 5 — Coeficiente de correlagcao de Spearman entre as caracteristicas sociodemograficas,
os itens do questionario de qualidade de vida EUROHIS-QOL-8 e a Sobrecarga da Escala
Burden Interview das maes de pacientes com Sindrome de Down.

Sendo: ns = n&o significativo; * = significancia a 5%; ** = significancia a 1%.

Fonte: Dados da Pesquisa (2016).

DISCUSSAO

A demanda maior das pesquisas que avaliaram a percepcao de sobrecarga
de cuidadores dedica-se em cuidadores de idosos, de individuos com patologias
do tipo retardo mental e com outras patologias cronicas. Segundo Passeto (2014),
pesquisas mostram que, o ato de cuidar da parentela é atribuido para as maes,
enquanto homem se responsabiliza do servigco externo para adquirir a renda familiar.
Esta frequéncia também foi evidenciada nesse estudo, uma vez que todas as
cuidadoras entrevistadas foram genitoras de filhos com Sindrome de Down.

Pesquisas vém demonstrando a prevaléncia de cuidadoras casadas
(GONCALVES et al; 2010). Nesse estudo, todas as genitoras sdo casadas civilimente
ou mantém uma relacédo estavel com o pai da crianca.

No estudo de Maia (2008) em relacédo aos dados de escolaridade, a maioria
das cuidadoras de criancas com deficiéncia informou ter até o ensino fundamental
incompleto ou completo. Quanto aos dados referentes a renda familiar das genitoras,
no que diz respeito ao aspecto socioecondmico, na pesquisa de Costa et al (2007) a
grande maioria apresentou baixa renda familiar.

A sobrecarga foi avaliada na escala Burden Interview, sendo que quanto maior
o valor pontuado maior o nivel de sobrecarga apresentada. No presente estudo
foi evidenciada uma sobrecarga moderada. Segundo Pazin (2007), a sobrecarga
exigida da mae, uma vez que se trata de filhos com Sindrome de Down, requer uma
demanda maior de tempo dedicado ao filho, diferente de uma crianga que n&o possui
nenhuma limitagcdo fisica e mental.

A sobrecarga evidenciada pode estar associada com uma responsabilidade
que vem sendo remetida por uma visao cultural onde o compromisso de cuidar dos
filhos & da mée, estabelecendo assim que as genitoras estdo mais preparadas para
cuidar da vida diaria dos seus descendentes (PIMENTA, 2010). Essa sobrecarga
moderada pode ser explicada pelo fato que a mée realiza as tarefas com o filho, que
possui uma limitacdo, com regozijo, apesar de qualquer perda que possa aparecer
em virtude do cuidado, sendo que essa iniciativa para cuidar é de sua propria escolha
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e esta associado a ligagdo de amor, existindo uma forte relacéo entre a genitora e a
sua cria (BATISTA et al., 2012).

A sobrecarga moderada encontrada pelos escores totais corrobora com o0s
resultados evidenciados por Pasetto (2014), que ao pesquisar sobrecarga em
cuidadores de jovens com sindrome de Down, identificou uma média de 21,95,
evidenciando uma sobrecarga moderada.

Segundo Santos (2010), a renda mensal baixa, estabelece uma das situacdes
dificeis enfrentadas pelas cuidadoras, que é falta de auxilio financeiro. Por outro
aspecto, as cuidadoras com melhor ou pior renda ndo sdo as que tém uma maior ou
menor sobrecarga, com isso é evidenciado que né&o existe relagdo significativa com
a sobrecarga.

Segundo Oliveira (2010), em situagcdes como essas méaes tomam o papel de
provedor econdmico da familia, uma vez que as genitoras por diversas situacdes
nao possuem uma condic¢ao financeira estavel e independente. A condi¢ao financeira
baixa se torna causa de interferéncia na dinédmica familiar.

Com relagao a auto-avaliacdo da qualidade de vida, na sua grande maioria as
maes de criangas com Sindrome de Down foram tidas como “boa” ou “muito boa”.
Esses dados certificam-se com os estudos de Oliveira (2011).

O dominio ambiental foi 0 que expds o0 menor valor médio nas amostras,
resultado que corrobora com os estudos de Borges, Miura e Petean (2012). Esse
dominio diz respeito a satisfagdo com o ambiente fisico e recursos financeiros e
interfere muito nos outros dominios (PEREIRA et al.; 2011). Este resultado pode
estar ligado as moradias com poucas condicdes de saneamento basico, problemas
com meios de transporte, vias publicas de mau acesso, distancia da morada em
relacéo as instituicées de tratamento.

O pouco recurso financeiro ou ainda a percep¢ao do dinheiro ou rendimento
ser pouco em relacdo as necessidades torna-se um problema enfrentado pelas
cuidadoras, devido a falta de oportunidade para ir buscar atividades renumeradas
que possam contribui na melhoria do orcamento familiar (PIMENTA, 2010).

Acorrelagcao encontrada no dominio Meio Ambiente do questionario de qualidade
de vida diz respeito a satisfacdo com o ambiente fisico e recursos financeiros, este
dominio esta associado principalmente ao nivel sociodemografico das genitoras.
Esses achados corroboram com estudo de Oliveira (2011), onde aponta que a
desigualdade sociodemogréfica pode interferir na qualidade de vida.

Observou-se que os recursos financeiros, parte do dominio ambiental,
correlacionam com essa pesquisa referente a renda familiar mensal, onde a maioria
das maes afirma receber somente um salario minimo.

A correlacédo encontrada no dominio Fisico do questionario de qualidade de
vida diz respeito a quao mae do paciente esta satisfeita com a sua saude, foi o
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unico item que mostrou correlagcéo estatisticamente significativa com todos os itens
da qualidade de vida, corroborando com os estudos de Paula (2008), onde aponta
que cuidadores do sexo feminino, casada, com filhos, com menor renda familiar,
nivel intelectual baixo que cuidam de pacientes com patologias como retardo mental
experimenta baixa qualidade de vida.

O fisico e emocional dos cuidadores de criangcas com doencas crbnicas,
considerando as alteracbes na dinamica familiar perante o diagnostico, tem sido
questionado nas pesquisas analisadas, visto que, poucas s&o as genitoras que se
encontram preparadas para lidar com as alteracdes que acontecerao, necessitando
sempre de um auxilio, seja profissional, familiar ou social (DANTAS et al., 2010).

Considerando o género feminino, as pesquisas identificam que o estado
emocional, saude fisica e mental € acometida de forma negativa em cuidadoras,
diferente do sexo masculino que apresenta um comprometimento em sua capacidade
fisica (PAULA, 2008).

Segundo Paula (2008), a qualidade de vida de cuidadores principalmente de
idosos é considerada nao satisfatoria, tendo-se identificados que as mulheres tém pior
qualidade de vida e maior probabilidade a ter depresséo do que cuidadores do sexo
oposto. A funcao de cuidar, por si so, ndo leva a indicacéo de problemas de saude
para o cuidador, muitos deles precisam de orientacdes para melhor desenvolver o
ato de cuidar, necessitam também de momentos de descanso e lazer (OLIVEIRA et
al., 2011).

Por mais que as genitoras tenham auxilio do governo ou recebam assisténcias
financeiras, ainda néao é consideravel para atender todas as privacdes, visto que ha
gasto com transporte, exames, medicacdes e até mesmo consultas médicas (SILVA
et al., 2010)

Os itens referentes aos questionarios de qualidade de vida EUROHIS-QOL-8
e a Sobrecarga da Escala Burden Intervien ndo apresentaram correlacéo estatistica
nessa pesquisa. As verificacdes da credibilidade interna dos questionarios foram
realizadas através do alfa de Cronbach, sendo que o valor obtido denota uma boa
base de consisténcia referente o questionario EUROHIS-QOL-8. Ja o valor obtido
para o questionario Burden Interview foi de baixa consisténcia, diferente do estudo
de Ferreira (2011), onde 0 mesmo obteve uma pontuacéo de alta, o que denota um
bom indicador confiabilidade.

Estudo feito por Paschoa e Zaneir (2007), o qual verificou a qualidade de
vida de trabalhadores de enfermagem de unidades de terapia intensiva realizado
com 126 voluntarios, chegando a resultados que mostra um alto como valor Alfa de
Cronbach, divulgando assim uma confiabilidade altissima para a amostra estudada.

SegundoWachholz (2011), apesquisaque analisaacorrelagcdo entre apercepg¢ao
de qualidade de vida e o estado nutricional em homens idosos institucionalizados

A Fungao Multiprofissional da Fisioterapia 2 Capitulo 28




em uma unidade de longa permanéncia efetuada, revela um Alfa de Cronbach,
demonstrando também uma confiabilidade alta.

Esta pesquisa limitou-se em ouvir apenas as genitoras. No entanto, a
experiéncia de cuidar de uma crianca com Sindrome de Down também pode ser
vivenciada pelas pessoas mais proximas. Assim, sugere-se que estudos com outros
membros da familia sejam realizados no sentido de obter a percepc¢éo e sobrecarga
dos mesmos, bem como investigar a participacao dos familiares no cotidiano dessas
criancas. Além disso, faz-se necessario estudar de forma longitudinal os aspectos
que influenciam a sobrecarga e a qualidade de vida com uma amostra maior.

CONCLUSAO

Este estudo evidenciou que as maes de criancas com Sindrome de Down,
mesmo com uma demanda maior na rotina, denotaram uma sobrecarga e qualidade
de vida moderadas. Esse resultado pode ser justificado pelo lago maternal e respeito
entre criador e criacdo. O comprometimento de uma crian¢ca com Sindrome de Down
impacta de uma forma moderada da qualidade de vida e sobrecarga materna.

Péde-se inferir que as dependéncias basicas das criancas influenciaram na
sobrecarga das maes. De mesma forma, essas dependéncias afetaram de maneira
significativa na qualidade de vida. O dominio fisico foi 0 que mais interferiu, sendo
gue a maioria das entrevistadas relatou estar insatisfeitas com a prépria saude.

Portanto, essas genitoras necessitam de um apoio que nao se restringa aos
familiares e amigos, mas também de uma atencdo maior das politicas publicas
dos profissionais de saude, em especial do fisioterapeuta, que tem maior contato
com a familia. Cabe aos profissionais da area buscar uma maior interacao com as
cuidadoras, a fim de proporcionar menor sobrecarga e melhor qualidade de vida.
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