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ABSTRACT

Objective: to analyze the perception of parents/caregivers of people with Down syndrome on quality of life.
Methods: It is a qualitative study, which used for data collection semi-structured interviews with 10 caregiver
parents of people with Down syndrome. To analyze the data, we used the content analysis technique. Results:
It was observed that caregivers are mothers over the age of 30, who declared themselves as racially mixed
(Pardo in Portuguese), live with a partner, practice some type of physical activity and attend any educational
institution. Moreover, they had as main occupation the caregiver role. Caregivers reported that access to leisure;
health; family relationships; general welfare; Material and rights were the factors that influence the quality of
life. Conclusion: it was concluded that caregiver parents of people with Down syndrome had different views on
the quality of life.

Descriptors: caregivers; quality of life; down syndrome.
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RESUMO

Objetivo: analisar a percepgio de pais/cuidadores de pessoas com
Sindrome de Down sobre qualidade de vida. Métodos: trata-se de
um estudo qualitativo, que utilizou para coleta de dados a entrevista
semiestruturada com 10 pais cuidadores de pessoas com Sindrome
de Down. Para analisar os dados, recorreu-se a Técnica de Analise de
Contetdo. Resultados: observou-se que, os cuidadores sio méies com
idade acima de 30 anos, que se autodeclararam pardas, conviviam com um
companheiro, praticavam algum tipo de atividade fisica e frequentaram
alguma instituigao de ensino. Além disso, possufam como ocupagio
principal a fungdo de cuidador. Os cuidadores relataram que o acesso
ao lazer; a saude; relagdes familiares; bem estar geral; material e direitos
seriam os fatores que influenciam na qualidade de vida. Conclusao:
concluiu-se que os pais cuidadores de pessoas com Sindrome de Down
apresentaram diferentes concepgdes sobre a qualidade de vida.

Descritores: cuidadores; qualidade de vida; sindrome de down.

RESUMEN

Objetivo: analizar la percepcion de los padres / cuidadores de personas
con sindrome de Down en la calidad de vida. Métodos: se trata de un
estudio cualitativo, que utilizd la recoleccion de datos de entrevistas semi-
estructuradas con 10 padres cuidadores de personas con sindrome de
Down. Para analizar los datos, se utiliz6 la técnica de analisis de contenido.
Resultados: se observo que los cuidadores son mujeres mayores de 30, que
se declararon marrén, que viven con un compafiero, practicaban algin
tipo de actividad fisica y asistieron a cualquier institucion educativa. Por
otra parte, tenia como ocupacion principal rol de cuidador. Los médicos
informaron que el acceso al ocio; la salud; las relaciones familiares;
bienestar general; Material y derechos fueron los factores que influyen
en la calidad de vida. Conclusién: se concluy6 que los cuidadores padres
de personas con sindrome de Down tenian diferentes opiniones sobre la
calidad de vida.

Descriptores: los médicos; la calidad de vida; el sindrome de down.

INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) é uma desordem genética
descoberta ha mais de um século e de causa pouco conhe-
cida que acomete de 1/600 a 1/1000 nascidos vivos em todo
o mundo.! No Brasil, dados fornecidos pelo Sistema Unico
de Saude (SUS) revelaram o nascimento de 3.035.096 crian-
¢as em 2005, portanto, estima-se que naquele ano nasceram
cerca de 5.058 individuos com a SD no pais, o que com-
preende a relagdo de 1 a cada 700 nascimentos.’

Nesta perspectiva, a SD como a condi¢io clinica mais
antiga associada ao retardo mental e a causa genética mais
comum de deficiéncia no desenvolvimento, dentre todas as
outras sindromes, pode-se afirmar que existe um numero
bem maior do que o estimado para pessoas com a SD em
todo o pais.!

Alguns estudos apontam que as comorbidades relacio-
nadas a SD sdo as principais causas de uma existente sobre-
carga sobre os cuidadores. Essas doencas que acometem as
pessoas com SD, na maioria dos casos, afetam tanto a qua-
lidade de vida (QV) quanto a satide dos mesmos em varios
aspectos, aumentando o grau de dependéncia desses indi-

viduos e, por conseguinte afetando também a QV e saude
dos cuidadores.**

Diante do exposto, é comum que, se tenha duas verten-
tes em relagdo a conduta do cuidador familiar: dar sentido
a vida, na realizagdo das atividades do cuidar, aceitando seu
papel de cuidador; ndo aceitar essa condi¢do e tomar essa
fun¢do como um desgaste, algo que o impossibilita de reali-
zar seus anseios pessoais.” Enfim, em ambos os casos temos
uma sobrecarga fisica e emocional apenas pelo fato de serem
pais e, assim, estarem condicionados & fungdo de cuidador,
necessitando de suporte psicolégico e disponibilidade de
informagdes oferecidas pelos profissionais da saude.

Entende-se por cuidador aquele que assume a respon-
sabilidade de cuidar, dar suporte, ou assistir alguma neces-
sidade da pessoa cuidada, visando a4 melhoria de suas con-
digdes de saude.® O papel do cuidador principal da pessoa
com SD é de extrema importancia no suporte e na assisténcia
as pessoas que necessitam de cuidados diferenciados, bem
como na sua inser¢do permanente na sociedade, evitando e
inibindo situacoes e a¢des de exclusio.

No caso da SD esta responsabilidade geralmente recai
sobre a mae.” Neste sentido, essas cuidadoras sofrem uma
sobrecarga fisica e emocional, considerando os fortes lacos
afetivos que geralmente desenvolvem com seus filhos desde
o periodo da gestagdo. E comum que na fase inicial da desco-
berta da SD, os familiares, principalmente a mae, néo este-
jam preparados para assumir as responsabilidades exigidas
e assim, ao invés de cuidar passam a precisar de cuidados.

Segundo a Organizagdo Mundial de Satde, a Qualidade
de Vida (QV) é definida como a percepgio que o individuo
tem sobre sua posi¢do na vida, no tocante a cultura e ao
sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupagoes. Sendo, por-
tanto, algo subjetivo e multidimensional que se manifesta em
diferentes areas.®

METODOS

Trata-se de um estudo qualitativo com delineamento
descritivo, os estudos qualitativos sdo utilizados quando se
faz necessario o reconhecimento da realidade complexa que
demanda conhecimentos distintos e integrados.’

O estudo teve como ldcus uma das unidades da Asso-
ciagdo dos Pais de Excepcionais (APAE), localizada no
municipio de Jequié, Bahia. Ap6s identificar o numero de
individuos com SD e respectivamente seus pais, foram sele-
cionados para o estudo 10 dos 27 cuidadores. Nao participa-
ram do estudo os cuidadores que ndo eram pai ou mae das
pessoas com SD, e nesse sentido trabalhou-se com a popula-
¢do total da instituicdo.

A entrevista semiestruturada foi utilizada para a coleta
de dados, possuindo dois blocos: caracterizagao biosdcio-
demografica e eixos temiticos especificos sobre QV. Para a
andlise dos dados, recorreu-se a Técnica de Anélise de Con-
teddo, onde as evocagdes foram organizadas e agrupadas
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em categorias, pois classificar em categorias permite maior
clareza ao analisar os elementos presentes em um enun-
ciado, assim possibilitado conhecer a verdadeira natureza do
contetido manipulado.’

Ao final de cada unidade de anlise estd disposto um ele-
mento alfanumérico que identifica os sujeitos por ordem das
entrevistas, por exemplo, para o informante 1, utilizou-se a
codificagdo Cl1, onde o “C” representa a palavra Cuidador e
0 “1” identifica o sujeito.

Buscando atender a Resolugao 466/2012, do Conselho
Nacional de Saude, que aborda a pesquisa em seres huma-
nos, respaldados nos aspectos éticos e legais, a pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da UESB (CEP/
UESB), sob nimero do CAAE 11057912.5.0000.0055. Todos
os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS
Perfil clinico-epidemiolégico dos pais/
cuidadores de pessoas com SD

Este estudo concentra informagdes sobre a percep¢ao
de pais/cuidadores de pessoas com SD acerca da sua QV,
auxiliando no direcionamento de estratégias mais efetivas na
promocao da satide e melhoria da QV dessa populagéo.

A divulgagdo de algumas caracteristicas sociodemo-
graficas foi apresentada na Tabela 01 dos pais/cuidadores,
embora nio seja objetivo desta pesquisa, é visto como um
recurso necessario, uma vez que, pode subsidiar no entendi-
mento das discussdes aqui propostas.

Tabela O1: Distribuicdo Geral das varidveis sociodemograficas
dos pais/cuidadores de pessoas com SD. Jequié/BA,
Brasil, 2014.

Variavel Condig¢do Frequéncia
N¢ %
Condicdes de saude Tem agravos 7 70
N&o tem agravos 3 30
DCNT Sim 3 30
Né&o 7 70
Atividade fisica e Leve 3 30
lazer Moderada 3 30
Pesada 0 0
N&o Participa/ 4 40
pratica
Alimentacéo Sim 10 100
suficiente Nao 0 0

Variavel Condigdo Frequéncia
Ne %
Sexo Masculino 2 20
Feminino 8 80
Idade 25-29 3 30
30-35 3 30
36 ou mais 4 40
Cor Branca 2 20
Preta 1 10
Parda 7 70
Escolaridade Ensino fundamental 5 50
Ensino médio 4 40
Superior 1 10
Ocupacao principal  Cuidador 7 70
Outra 3 30
Situacdo marital Casado 4 40
Solteiro 3 30
Uni&o estavel 3 30
Idade do filho O ab5anos 5 50
com SD 6 a 12 anos 3 30
12 ou mais 2 20
N¢ de filhos 1 4 40
2 ou mais 6 60

Contextualizando a populagdo do estudo, é notavel que
em sua maioria sejam mades (80%), que ja ultrapassaram os
30 anos (70%), que tem como ocupacdo principal a fun¢do
de cuidador (70%), que convivem com um parceiro (70%),
que se declaram pardos (70%), que praticam algum tipo
de atividade fisica e de lazer (60%), que tem algum agravo
a saude (70%) e todos ja frequentaram alguma instituicdo
de ensino.

A QV de vida de pais/cuidadores de pessoas com SD
refere-se a forma como o cuidador se sente e se comporta, no
contexto da cultura e sistema de valores em que vive, diante
das responsabilidades de cuidar, dar suporte, ou assistir
alguma necessidade da pessoa cuidada, visando & melhoria
de sua saude.

Foram encontradas 5 categorias de analise relevantes
para o estudo: acesso ao lazer, acesso a saude, familia, bem
estar geral e bem estar material e direitos.

Categoria | — Acesso ao lazer (AL)

Esta categoria compreende a QV a partir do elemento
acesso a0 lazer. O acesso ao lazer refere-se ao tempo reser-
vado para realiza¢ao atividades que buscam o prazer como
viajar, praticar esportes, ir a eventos, ir a clubes, acesso a
redes sociais digitais, dentre outros.

Nesta perspectiva, as acepgoes de acesso ao lazer por
parte dos pais/cuidadores estdo dispostas num plano a ser
alcancado, pois, existem fatores limitantes como se pode per-
ceber nas unidades de analise a seguir:

[...] qualidade de vida é viajar, fazer atividades, se ocu-
par (CI).

[...] a gente trabalha muito e muitas vezes ndo tem tempo
pra gente mesmo e para nossos filhos (C2).

[...] qualidade de vida é esporte, lazer (C3).

[...] ndo tenho tempo pra nada depois do meu filho [...]
antes frequentava a academia, trabalhava, saia mais de
casa [...] hoje s6 acesso a as redes sociais na internet (C7).

[...] qualidade de vida é ter condicio de poder viajar mais
(C9).
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Categoria |l — Acesso a satide (AS)

Nesta categoria é composta pela percepgdo do estado de
saude relacionada a QV e as questdes de saide publica, as
mesmas, sdo manifestadas da seguinte maneira:

[...] qualidade de vida é médicos [...] que realmente tenha
mais médicos pra todos (C1).

[...] qualidade de vida é ter uma boa satide (C3).

[...] a qualidade de vida, se for em termos de saude, a
gente ndo tem muita oportunidade nos postos de satide
(C4).

Categoria Ill — Familia (FA)

A concep¢io de QV relacionada a familia, que
compreende o bem estar no nucleo familiar, faz parte
das ideias centrais dispostas nessa categoria. Diante do
exposto, percebe-se que as relagdes familiares, em alguma
medida, interferem na QV de seus membros, bem como na
interpretagdo da experiéncia de cada pessoa da familia.

Esta categoria é composta pelas seguintes unidades de
analise.

[...] qualidade de vida é ter tempo para o seu filho (C1).
[...] dar carinho aos filhos (C3).
[...] ter apoio da familia, dos amigos (C4).

[...] a gente trabalha muito e ndo tem tempo [...] para
nossos filhos [...] tenho dois filhos e tenho que dividir meu
tempo (C5).

Categoria IV — Bem estar geral (BEG)

Atividade fisica, habitos alimentares e comportamentos
de risco compdem os aspectos desta categoria, que pode
ser compreendida como a satisfagio com a vida e consigo
mesmo.

As unidades de analise sdo dispostas da seguinte maneira.

[...] qualidade de vida é [...] ter uma vida ativa (C2).

[...] melhorar minha alimentagdo estaria melhorando
minha qualidade de vida (C3).

[...] ter qualidade de vida é [...] praticar esportes, nio
fumar, ndo ingerir bebidas alcodlicas (C6).

[...] fago atividade fisica 3 vezes na semana (C7).
[...] eu tenho vontade de fazer atividade fisica (C9).
[...] qualidade de vida é se cuidar (C10).

Categoria V — Bem estar material e Direitos
(BEMD)

Esta categoria compreende a QV a partir da dimenséo do
trabalho e também estd associada as questdes de direitos dos
pais/cuidadores.

[...] a gente corre (trabalha) muito pra tentar ter alguma
coisa (C3).

[...] ter uma vida financeira mais equilibrada ajudaria a
melhorar minha qualidade de vida (C5).

[...] qualidade de vida é ter uma boa renda (C6).
[...] qualidade de vida é [...] ter emprego (C7).

[...] quando trabalhava era outra coisa [...] tenho de cui-
dar do meu filho e o dinheiro diminuiu bastante (C8).

DISCUSSAO

A proposta de estudo sobre a QV em sua relagio com
a drea das ciéncias da saude tem se intensificado hodierna-
mente e suscitado pesquisas de revisdo metodologica e con-
ceitual, além de reflexdes, discussoes, debates e pesquisas nas
mais diversas areas da saide e com diferentes populagdes. '

Os pais reconhecem que o acesso ao lazer pode propor-
cionar melhorias na sua qualidade de vida. Existem muitas
defini¢es para o lazer, uma delas, a mais comum e substan-
cial, compreende uma dicotomia entre os termos lazer e tra-
balho, ou seja, é a utilizacdo do tempo livre (tempo fora do
trabalho) para a realizagdo de atividades em busca do prazer.
No entanto, o conceito de lazer é subjetivo na medida em
que o que é trabalho para um individuo pode ser lazer para
o outro. De forma mais ampla e elaborada, alguns autores
também definem lazer nesta perspectiva:

[...] é o conjunto de atividades individuais ou coletivas
voltadas para a satisfacdo de uma série de interesses no
plano da formagio de quadros, defini¢do de atividades
e aprimoramento pessoal “realizadas no tempo liberado
das obrigagdes impostas pelo trabalho profissional e por
outras responsabilidades sociais” 1%

As possibilidades de acesso ao lazer, por parte da
populagio excluida e de baixa renda no Brasil, ficam cada vez
mais restritas.”” O acesso ao lazer esta associado a melhoria
na QV, no entanto, ainda sdo poucas as politicas publicas
voltadas a promogdo do lazer para as populagdes.

Em um estudo recente realizado com o objetivo de
identificar as imposicdes e os conflitos enfrentados no
cotidiano pelas familias de crian¢as com doenga cronica.
Os resultados mostraram que ha um prejuizo na dimensio
mental dessas familias."*
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[...] o desequilibrio financeiro, em decorréncia dos gastos
e das imposi¢ées da doenga cronica, pode ocasionar
redugdo ou até interrupgdo dos momentos de lazer
necessdrios para restaurar as energias e fortalecer
as familias, dificultando a superagdo dos percalgos
oriundos da caminhada, deixando-as mais vulnerdveis
psicologicamente. 753

O acesso ao lazer nas classes de baixo poder aquisitivo
se restringe a pratica de esportes, ocupagdo das pracas
publicas e o novo fendmeno das redes sociais.”” Diante do
exposto, observa-se que 60% dos entrevistados participam
de atividades regulares de lazer. No entanto, o desejo por
mais momentos de lazer é presente e a0 mesmo tempo é
fator limitante para a QV dos pais/cuidadores, pois, tempo
livre disponivel é escasso devido as ocupag¢des com o filho.

O acesso a saide compreende a estreita relagdo entre o
termo QV e satide.”® Na segunda categoria, se evidencia, que
a QV sofre interferéncias pela auséncia de agravantes a satide
e a mesma ¢ influenciada pela disponibilidade de servigos
de saude. Neste ultimo ponto, é percebida uma caréncia
muito grande por parte dos pais, uma vez que os mesmos
sdo cuidadores e, portanto, sentem necessidade de terem um
suporte maior dos profissionais da saude.

Sobre isto, estudos argumentam que os pais se sentem
inseguros e desamparados enquanto cuidadores, devido
as poucas informagdes que os mesmos tém sobre a SD.
Portanto, ha uma necessidade de atengdo maior, por parte
dos profissionais da satide, para essas familias que se
encontram em situacio de vulnerabilidade.'®

Percebe-se que a QV na dimensédo familia é vista pelos
pais/cuidadores como uma necessidade de estarem mais
proximos de seus filhos, isso ocorre, devido a presenga maior
das responsabilidades como cuidador uma vez que o filho
necessita de uma atenc¢io especial por ter um agravo cronico
como a SD. Assim, alguns autores definem familia como
“um sistema complexo e dindmico, sendo influenciado pelo
meio historico, social e cultural que vivéncia”"”

Em relagdo ao nimero de filhos, 60% da amostra tém
mais de um filho no nucleo familiar. Nesta perspectiva, a
QV de pais/cuidadores ¢ reduzida quando ha a presenga
de uma crianca a mais no nucleo familiar além da crianga
assistida.”® Os cuidados para com o filho com SD demandam
tempo e responsabilidades que em muitas familias sao
dificeis de conciliar. Os pais sentem uma necessidade maior
de estarem préximos do seu filho com SD, porém, devem
dividir a atencdo com os outros filhos e com as demais
responsabilidades clinicas do filho acometido, o que pode
gerar frustragdes nos mesmos.

Outro ponto ¢ a presenca de um companheiro no lar, 70
% dos pais afirmam ter a presenca de um companheiro no
nucleo familiar. A presenca de um companheiro diminuiria
a sobrecarga imposta ao cuidador principal da familia,
diminuido a tenséo fisica e mental ao haver uma divisdo

das responsabilidades o que pela 6tica do sistema familiar
funcional traria beneficios 4 coesdo familiar."” No entanto,
no caso das familias com membros que tenham agravos
cronicos é comum que um dos membros na familia assuma
boa parte das responsabilidades.

Contudo ¢é necessario que haja um acompanhamento
dessas familias por profissionais, no intuito de levar as
informagOes necessarias a constru¢io de uma boa relacio
no nucleo familiar, contribuindo para que a relagdo entre
pais e filhos com SD seja para além dos cuidados clinicos
necessarios.

Os relatos dos pais/cuidadores demonstram que a QV
esta comumente associada a realizagdo de exercicios fisicos
ou atividades fisicas (AF) e a alimentagdo. Nesta perspectiva,
eles compreendem a necessidade de realizar algum tipo de
atividade fisica para a manuten¢io da satide e a melhoria da
QV através do lazer, além da necessidade de melhorias na
alimentacio.

A vasta literatura cientifica revela que existe uma relagao
positiva entre atividade fisica e QV. Nesta perspectiva, em
um estudo de revisdo que busca compreender a associa¢ao
entre a AF e a QV em adultos, aponta que a AF é comumente
compreendida por duas dimensdes da QV: a satude e o lazer.
AF épercebida como um meio para uma possivel manutencao
do “bom estado” de satide. Por conseguinte, realizar alguma
AF também é uma forma de ocupar o tempo livre."”

Outro fator crucial nesta categoria sio os habitos
alimentares e os demais comportamentos de risco. “A
alimentagdo é um dos fatores passiveis de modificacdo mais
salutares para amenizar o risco de doengas cronicas, além
de contribuir na melhoria da qualidade de vida dos sujeitos,
necessitando ser compreendida como umaagio de prioridade
no contexto da saude publica”? Diante do exposto, 100% dos
pais refere-se alimentar de forma suficiente, o que ndo quer
dizer se alimentar adequadamente.

A Organizagdo Pan-Americana da Satde sugere que
comportamentos como: ingerir frutas e verduras em
detrimento de gorduras, ter atividade fisica didria, manter
um peso corporal normal e ndo fumar provocam mudangas
rapidas nos fatores de risco relacionados as DCNT.? Nesta
perspectiva, percebemos que a alimentagido saudavel é
fundamental na melhoria da QV de pais/cuidadores, porém
héa uma necessidade de ter um acompanhamento profissional
no sentido de fornecer as informagdes necessarias as
mudangas no estilo de vida dessas pessoas.

Ainda, encontram-se depoimentos dos pais cuidadores
que estdo amplamente direcionadas ao elemento “trabalho’,
pois, a oportunidade de trabalhar se torna uma forma de
complementar a renda familiar e garantir um equilibrio
financeiro no nucleo familiar. Percebe-se também, que a
oportunidade de trabalhar fora do lar seria uma forma de
sair da rotina muitas vezes fatigante e estressante de cuidador.

O fato de ser cuidador de um individuo com SD gera
uma sobrecarga financeira, na medida em que, os cuidados
para com o acometido resultam em despesas maiores devido
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a uma necessidade de ter uma atengdo especial a saude,
educagdo e lazer” Portanto, o acesso a servicos privados
de saade ¢é restrito, o que gera frustracdes a medida que os
pais também ndo podem desenvolver atividades laborais
remuneradas, devido a uma redu¢do do tempo livre,
diminuindo consequentemente o or¢amento familiar.

CONCLUSAO

A promogio do autocuidado de pais de pessoas com
Sindrome de Down requer primeiramente a identificagdo dos
fatores que influenciam a qualidade de vida dessas pessoas,
que esta baseada em concepcdes diferentes entre pessoas
com condi¢des econdmicas, culturais e sociais diferentes.
Neste sentido, os profissionais de saude, que atuam com
individuos com Sindrome de Down, devem estar atentos
para cuidar de quem cuida, buscando meios para atenuar o
desgaste fisico e emocional ocasionados pelo desempenho
das atividades diarias e promovendo a qualidade de vida de
pais/cuidadores, dentro das possibilidades possiveis.
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