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RESUMO

Objetivos: Avaliar a qualidade de vida dos pais de criangas com diferentes
necessidades especiais na APAE de Juiz de Fora-MG.Verificar os diferentes
tipos de necessidades especiais e se influenciam a esfera psicossocial dos
pais.Investigar se houve alteraggo na rotina diaria familiar ap6s o nascimento
do filho com necessidade especial. Analisar a relagdo entre o tempo de
frequéncié rja 'APAE e sua influéncia na qualidade de vida dos pais. Métodos:
Trata-se de um estudo de carater observacional e descritivo realizado com uma
amostra de 66 pais de criancas com necessidades especiais matriculadas na
APAE de Juiz de Fora. Foi aplicado um guestionario elaborado pelos aufores e
o Questionario de Qualidade de Vida(WHOQOL-BREF).Resultados:No grupo
estudado de 66 pais de criangas com necessidades especiais 77,3% eram do
sexo feminino. A média de qualidade de vida a partir do WOHQOL-BREF, foi
de 66% no dominio social, de 62% no dominio fisico, de 66% no dominio

psiquico e de 51% no dominio de meio ambiente.Conclusées:Observou-se que

a presenga de um filho com necessidade especial acarreta em alteragdes.

significativas na qualidadé e rotina de vida dos pais dessas criangas e que a

Apae é uma instituicdo de grande importancia no apoio a esses pais.
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1-INTRODUGCAO

O impactc da noticia de um nascimento de um beb& com alguma
necessidade especial é tao grande que compromete o vinculo dos pais com a
crianga, a acejtacdo do filho, a compreensao das infprmagées, alterac@o na rotina
diaria, nos soﬁhos e projetos de cada membro da familia, que se desestrutura sendo
necessario longo processo para que retome o equilibrio, ou seja, implica numa nova
realidade para a familia (Petean; Murata, 2000). Devido a importancia desse
processo, foram pesquisadas as principais patologias mentais que podem acometer
uma crianga e suas implicagdes no ambiente familiar e social ao qual esse individuo

esta inserido, dentre estas destacamos: Paralisia Cérebral, Sindrome de Down e

Autismo.

1.1 Paralisia Cerebral

Willian John Little, em 1843, descreveu sobre criangas com rigidezespastica,
a encefalopatia cronica da infancia, e a definiu como uma patologia ligada a
diferentes causas e caracteristicas, principalmente por rigidez muscular. Em 1862,
estabeleceu a relagéo entre esse quadro e o parto anormal. Freud, em1897, sugeriu
a expressdo paralisia cerebral ao estudar a “sindrome de Little”, que, mais tarde, foi
consagrada por Phelps, ao se referir a um grupo de criangas que apresentavam
transtornos motores em graus diferentes de severidade devido a les&o do sistema
nervoso central, semelhantes ou ndo aos transtornos motores aos descritos por

Little (Leite; Prado, 2004; Piovensana et al., 2002).

A paralisia cerebral (PC) constitue-se de lesdes cerebrais que podem causar
déficits motores efou mentais e ocorrer nos perfodos pre-natal, perinatal e na
primeira infancia, ou seja, durante o desenvolvimento do encéfalo, sendo de
etiologia multifatorial {Petean; Murata, 2000). A etiologia, apesar de muitas vezes
desconhecida, esta associada ao periodo em que ocorre essa patologia, evidencia
sugere que fatores perinatais resultem em 70 a 80% dos casos de paralisia cerebral

(Abdel-Hamid et al., 2013).
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A incidéncia tem se mantido estavel, nas formas moderadas e severas esta
entre 1,5 e 2,5/1000 nascidos vives nos paises desenvolvidos; mas ha relatos de

incidéncia geral, incluindo todas as formas de 7/1000. Nestes paises, calcula-se que

em relagdo a criangas em idade escolar frequentando centros de reabilitagao, a
prevaléncia seja de 2/1000. Na Inglaterra admite-se a existéncia de 1,5/1000
pacientes. No Brasil ndo ha estudos conclusivos a respeito e a incidéncia por nao
ser uma patologia de notificagdo compulsoéria, e depende do critério diagnostico de
cada estudo, sendo assim, presume-se uma incidéncia elevada devido aos poucos

cuidados com as gestantes (Leite; Prado, 2004; Piovensana, 2002).

A Paralisia Cerebral pode apresentar multiplas alteragdes resultantesde
associagédo com deficiéncia mental, auditiva ou visual assim apresentam problemas
relacionados a area psicomotora, a aprendizagem ou emocionais, movimentagéo
descoordenada bem como dificuldade de fala. Ainda podem apresentar alteragGes
psicoldgicas, psiquiatrica, de comunicagdo (decorrentes de suas dificuldades
musculares) ou dificuldades sociais. No entanto, estas ultimas relacionam-se a
fatores ligados as reacgbes sociais e familiares devido a deficiéncia fisica da crianga
(Petean; Murata, 2000), assim uma intervencgéo interdisciplinar e indispensavel para

a promogao de sua satide (Christofoletti et al., 2007).

O prognéstico da paralisia cerebral depende evidentemente do grau de
dificuldade motora, da intensidade de retragbes e deformidades esqueléticas e da
disponibilidade e qualidade da reabilitagdo, embora existam muitas abordagens
terapéuticas com provaveis beneficios ao paciente com paralisia cerebral, poucas

sdo embasadas em evidéncias cientificas (Leite; Prado, 2004).

O diagnéstico da paralisia cerebral (PC) € clinico e baseia-se na historia, na
avaliacéo fisica e neurologica, isto €, nas manifestagbes motoras que constitui sua
principal caracteristica clinica, também atraso no desenvolvimento, a persisténcia de
reflexos primitivos, anormalidades fonico-posturais, hiperreflexia, e reflexos
patoldgicos. E sdo determinadas pelas lesGes causadas no SNC, e classificadas
pelas sindromes motoras onde ocorrem:espastica, atetésica, ataxica e

mista(Piovensana et al., 2002).



DO PPDOPOOICOSDDODOIIOPVIPOOPPVITDOIIPDOOPOOPODIOBOINODD



| , o ) o |
}@0000@00000@‘000000OOOO@'OO@OOOOOQ@OOOOD00000000@@0@

1.2 Sindrome de Down

Outra necessidade especial que se insere nesse campo é a Sindrome de
Down (SD) conceituada por Matos e colaboraddres (2007) como uma doenga
genética, que causa diversas alteragdes sobre o organismo do individuo, afetandr_,)
sempre o individuo como um todo e sendo uma das principais c?iusas de deméncia{-.
Foi identificada e caracterizada pela primeira vez ha mais de um seculo, por John
Langdon Down (1866), que erroneamente associou esses individuos com a

populacédo da Mongdlia, pelas semelhangas fisicas.

A SD é caracterizada pela trissomia do cromossomo 21, podendo ser
resultado de uma triplicagio de todo o cromossomo ou de apenas determinadas
partes dele, sendo qué 95% dos casos correspondem a triplicagdo da banda 21q22.
Isso & de grande relevancia, visto que quanto maior o fragmento triplicado, maiores
as repercussdes sobre o organismo, e menores as chances da vida intrauterina

persistir (Matos et al., 2007).

A incidéncia é de aproximadamente 1/600-800 nascimentos, podendo variar
de acordo com a populagéo investigada. Essas variagoes na incidéncia da SD em
diversos paises, pode ser explicada pelo fato de que diversos paises permitem o
aborto em suas legislagbes, o que pode mascarar a verdadeira incidéncia da

sindrome de Down nesses paises (Weijerman; Winter, 2010).

Os mecanismos envolvidos na patogénese da SD s@o complexos, podendo
ser divididos em enddgenos e exogenos.Os fatores endbgenos sdo aqueles
inerentes ao prépfio ser humano e sua genética, enquanto os fatores exégenos séo
aqueles advindos de fontes externas ao corpo humano. A idade materna & um dos
fatores enddgenos mais estudados e esclarecidos na génese das malformagoes
congénitas, e diversos estudos sugerem que mulheres que engravidam ap6s os 35
anos de idade materna, a probabilidade de defeitos genéticos aumenta
progressivamente com esse aumento de idade materna, assim como a ocorréncia
de partos pré-termo e baixo peso ao nascimento. Outro fator endégeno conhecido,
s&o as translocacdes cromossOmicas em um dos pais (Blackford, 2009; Matos et al.,
2007).
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Os fatores exogenos, ou seja, aqueles relacionados a agao de agentes
externos sobre o corpo humano, a exposigdo a radiagdo ionizante, foi sugerida
como possivel agente etiologico. Essa associag&o entre radiagao ionizante e SD foi
descrita em uma regido da Inglaterra, onde diversas pessoas foram expostas a
radiagdo ionizantedecorrente de testes nucleares. Apés esse incidente foi detectado
um aumento significativo de SD, entre as criangas nascidas durante o periodo em

que foram realizados os testes atdmicos (Silva;Dessen, 2002).

Os individuos com SD apresentam fenctipicamente as principais
caracteristicas: inclinagéo obliqua das fendas palpebrais, estrabismo, braquiéefalia,
sulco tibial plantar, hipoplasia da face média, braquidactiia das maos ‘com
clinodactilia do quinto dedo, face arredondada e achatada, prega palmar transversa

nas maos, alteracdes vertebrais, palato alto e macroglossia (Buzatto;Beresin, 2008).

Como & uma sindrome genética, envolve todas as celulas e sistemas,
causando alteragées na morfologia e fungéo do organismo que podem se manifestar

de diversas maneiras. Entretanto, existem algumas complicagbes que sdo mais

- frequentes e esperadas, tais como cardiopatia congénita, catarata congénita,

distGrbios da tirecide, hipotonia, distirbios de audigdo e visdo, problemas
neurol6gicos, obesidade, envelhecimento precoce e retardo no desenvolvimento

neuropsicomotor (Wiseman et al., 2009).

O diagnostico da SD pode ser realizado desde a vida intrauterina, através de -
exames invasivos que coletam células fetais, para posterior estudo cromossomico.
Esse diagnostico pode ser realizado antes mesmo do fim do terceiro trimestre de
gestacio, o que levanta o questionamento a respeito da interrupgao da gestagao,

nos casos de diagnéstico positivo para sindromes congénitas (Matos et al,, 2007).

A expectativa de vida dos individuos com SD vem aumentando
significativamente nas dltimas décadas, devido a diversos fatores, como métodos
diagnosticos mais acurados e sensiveis, maior conhecimento sobre as pﬁncipais
complicagées, maior estimulo por parte da familia e estabelecimentos de ensino,
‘evolugdo no tratamento das comorbidades e outros fatores, que influenciaram a

longevidade da populagio geral (Weijerman;Winter, 2010).
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1.3 Autismo

Destaca-se também o autismo, descrito pela primeira vez por Eugene Bleuler
em 1911 apud Ajuriahuerra (1977). Porém foi em 1943 que o Dr. Leo
Kannerdescreveu sobre um grupo de 11 criangas com comportamento peculiar

caracterizado por uma incapacidade inata de estabelecer contato afetivo e

| interpessoal (Gadiaet al., 2004).

Trata-se de um transtorno neuropsiquiatrico que se desenvolve na infancia
precoce sendo diagnosticado antes dos 3 anos de idade em criangas abresentando
tragos autisticos como retardo ou auséncia de fala, alteragbes de socializagao,
resisténcia a mudangas, falta de contato visual, distlrbios do sono, alteragéo na
alimentagio, dificuldade de controle dos esfincteres, falta de atengéo, auséncia de
interesse pela aprendizagem, falta de iniciativa, movimentos esterectipados e

repetitivos dentre outros (APA, 2000).

A incidéncia de Doencas do Espectro do Autismo (DSA) € negligenciada-em
muitos paises, sendo que os maiores estudos vém principalmente de onde se tem
uma abordagem diagnéstica mais detalhada sobre o assunto como EUA e Europa.
Tanto no Brasil quanto nos paises da América Latina ndo temos uma estimativa
precisa da incidéncia de DSA devido falta de estudos. Nas ultimas duas décadas a
variagdo da incidéncia tem se mantido em taxa de 4/10000 a 6/10000 , com uma
estimativa de que 1% de criangas sdo afetadas por DSA. Com base nessas
estimativas internacionais, estima-se que cerca de 1,5 milhdes de Brasileiros sejam
acometidos por estes disturbios autisticos (Paula et al, 2011, Centers for

DiseaseControlandPrevention, 2009).

A etiologia do autismo apesar de falha parece estar relacicnada a vérias
regides do cérebro, incluindo cerebelo, hipocampo, amigdalas, ganglios da base e
corpo caloso, todavia as anormalidades celulares e metabdlicas que causam o

autismo de fato ainda nao foram descobertas (Pereira et al., 2008).

Nao existem testes laboratoriais especificos e confirmatérios para o
diagnéstico de autismo, sendo o mesmo feito através de um diagnoéstico clinico da
avaliacao dos sinais e sintomas. Varias s&o as patologias que podem estar

associadas ao autismo, sendo importante rastrear possiveis deengas que tém
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causas identificaveis e podem apresentar um quadro de autismo infantil, como
sindromes Genéticas, metabélicas, Congénitas ou adquiridas (Albores-Galloet al.,
2008; Gadia et al., 2004).

Os critérios utilizados hoje em dia para diagnoéstico de autismo sio feitos
através de sistemas de escala, sendo os mais comuns a Classificagcao Internacional
de Doencas da Organizacao Mundial de Satde (C!D-10),a ChildhoodAutism Rating
scale (CARS) e o Manual de Diagnostico e Estatistica de Doengas Mentais da
Academia Americana de Psiquiatria, ou DSM-iV. No Reino Unido, também é&
bastante utiizado o CHAT (Checklist de Autismo em Bebés, desenvolvido por
Baron-Cohen, Allen e Gilberg), que é uma escala de investiga¢ao de autismo aos 18
meses de idade. Outras escalas como a Escala de Avaliagdo de Tragos
Autfsticos(ATA) e Escala de Avaliagao Global do Funcionamento(GAF) témbém

podem ser uteis no diagnostico (Pereira et al., 2008; Fernandes et al., 2007).

Varias s@o as abordagens para eficacia do tratamento sendo dividida de
acordo com a faixa etéria da crianga. Isto significa que uma intervengéo especifica
em certa faixa etaria, ndo necessariamente serd eficaz em outra. A familia esta
diretamente relacionada com a falha do tratamento, pois estes, alteram suas
expectativas e valores com relagdo ao tratamento das criangas de acordo com

odesenvolvimento delas e do contexto familiar (Bosa, 2006).

Os tratamentos de primeira linha incluem psicoterapia e inftervengGes
educacionais, visando melhora da linguagem, habilidades sociais € comunicativas
bem como abrandamento do comportamento‘ antissocial. Nao existe tratamento
medicamentoso aprovado pela FDA (U.S.FoodandDrugsAdministration), este tem
como finalidade melhorar os sintomas especificos sem, no entanto tratar 0S
sintomas nucleares, com intuito de melhorar a incapacidade funcional do individuo
(Nicolov et al., 2006).

1.4 Familia e Implicagdes

A Organizagdo Mundial de Salde define qualidade de vida como a

“percepcao do individuo de sua prote¢@o na vida, no contexto da cultura e sistema




,OQOOOQQGOOQQQOOQOO00990009909999GQOQQOQQO0.0000.QA



Lo o o O O O O OX OO O O 0R ON 0B o ¢ ¢I o 0N 0N O ON OX SN eN oN¢X ON:ON o SN oF N oN oX o oX N 0N N oY oX sX o N oX 0N 0N 0K

10

de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes”. Nessa definicdo, a OMS utiliza como base a natureza
muliifatorial da qualidade de vida, considerando osdominios que objetivam
demonstrar a complexidadedo ser humano na determinagéo dos niveis de qualidade
de vida. Sendo esses dominioscategorizados em salde fisica, satide psicolégica,
nivel de independéncia, relagbes sociais, meio ambiente e padrao espiritual

(Landeiro et al., 2011).

A alteracdo na qualidade de vida dos pais esta diretamente relacionada a
sindromes e malformagées genéticas em seus filhos, visto que altera toda a
projecdo e a expectativa desses pais em relagdo a essa crianga, podendo gerar

graves consequéncias na estrutura familiar.

Os pais quando recebem a noticia de um futuro filho, projetam essa crianga
desde o principio da gravidez, fantasiam sobre o sexo do bebé, o desempenho na
escola, a carreira e a orientagao sexual que irdo ter. A decisdo de ter um filho se
relaciona com a realizagio de desejos dos pais, das suas necessidades e com as
gratificacées e recompensas que a crianga podera lhes trazer, assim essa crianga

passa a ser a expectativa de seus progenitores (Fiamenghi; Messa, 2007).

A partir dessas expectativas, a noticia de um nascimento de uma crianga
portadora de alguma de necessidade especial gera grande frustragéo e até mesmo
crise familiar (Glat, 1997). Sentimentos de choque, negagéo, raiva, tristeza e culpa
sdo comuns de aparecem, independente da gravidade do caso de deficiéncia,sendo
assim os pais sentem necessidade de buscar uma explicagao para o acontecido
(Souza; Boemer, 2003) que diga-se de passagem & até esperado, ja que essa‘
familia precisa reajustar seus planos se adequando a nova realidade (Fiamenght;
Messa, 2007; Glat, 1997).

Esses pais se sentem muito inseguros em relacéo ao desenvolvimento e
adaptacao dos seus filhos ao mundo e até medo do futuro desconhecido e ndo
programado (Glat, 1997), j& que eles se deparam com questdes conflituosas na
educacdo dessa crianga, incerteza da aceitagdo pela sociedade, duvidas
principalmente sobre como possibilitar e incentivar sua independéncia, as posturas

acerca da sexualidade, refletindo que ainda ha muito preconceito até o
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reconhecimento da pessoa com deficiéncia como ser humano pleno (Souza;

Boemer, 2003).

Quaiquer que seja a necessidade, esta modificara a realidade dessa familia,
a maior dificuldade dos pais € de adaptacao, pois a crianga ira exigir
maiorescuidados comparada com outras (Buzato; Beresin, 2008). Assim é de suma
importancia informar corretamente a doenga aos pais e suas implicagdes dentro do

ambiente familiar e social para tentar evitar rejeigdes (Cunha et al., 2010).

Em relaggo a sindrome de Down que é a causa mais comum de deficiéncia
mental, muitas familias ndo estdo preparadas para recepcionar a chegada de uma
crianga com essa deficiéncia, por despreparo, ou até mesmo ma informagao sobre
essa sindrome (Buzatto; Beresin, 2008), além disso essa familia tera que mudar
hébifos, rotinas, padrées e objetivos de vida, os quais irdo influenciar diretamente na

vida dos pais dessas criangas (Buzatto; Beresin, 2008; Henn et al., 2008).

Os- impactos causados pela SD sdo um problema de saude publica, visto o
efeito biopsicossocial sobre a familia e a prépria sociedade. Inicialmente apds o
diagnostico, os sentimentos de negagdo, raiva, frustragdo e decepgdo sao os
predominantes, porém com o passar do tempo isso se torna um fato menos limitante

para a propria familia (Buzatto;Beresin, 2008; Henn et al., 2008).

Mudangas nos habitos da rotina familiar também s&o percebidas em relag&o
a paralisia cerebral, no qual a participagdo da mée & de suma importéncia para
reabilitagdo completa desse menor. A insergdo das maes nesse processo podera
ndo apenas prestar os cuidados basicos a crianga, mas ser uma extens@o da
conduta fisioterapéutica no dia a dia. Assim, os profissionais orientaraocorretamente
as maes através da inclusdo de programas educativos na rotina das clinicas de
reabilitagdo, no intuito de conscientizar essas, a praticarem as orientagdes no dia a
dia da crianca. Agindo dessa forma, as genitoras auxiliardo na prevengdo de

diversas deformidades e patologias secundarias (Gragédo; Santos, 2008)

De acordo com Vasconcelos e colaboradores (2010) a crianga com paralisia
cerebral (PC) requer atengéo integral de um cuidador, pois na maioria das vezes o
filho especial necessita de maiores cuidados, sendo necessario frequentemente

ausentar-se do emprego e de suas fungdes sociais. Portanto, torna-se indispensavel
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analisar profundamente, comocuidados prestados as criangas, influenciardo na

qualidade de vida dos pais e familia.

Favero e Santos (2005), em um estudo de reviséo da literatura sobre autismo
e estresse familiar, verificaram relacdo entre crianca portadora de autismo e
esfresse nos pais. O prejuizo cognitivo dos filhos afeta diretamente seus pais e é o
principalfator estressor nestes. Os autores relacionaram o agravamento do autismo
a eventos estressantes e negativos, com a gravidade da depresséo. Tal fato tende a
piorar os relacionamentos sociais/familiares, tornando-se uma espécie de ciclo

vicioso.

As maes também relataram dificuldades quanto & comunicacéo com os filhos,
o que envolve aspectos como compreensao de sentimentos e estados afetivos.
Contudo, conforme expdem os autores, o suporte que as mées recebem das
instituictes e da familia contribuem para atenuar os sintomas estressores. Assim, o0s
autores constataram que as mées conseguem lidar de forma direta com as

dificuldades dos filhos, mas n&o com as préprias (Schmidt et al., 2007).

Segundo Silva e Dessen (2003), ap6s o nascimento de uma crianga com
necessidade, os pais apresentam um maior receio com as futuras gestagoes e as
possiveis complicagdes, tais como o nascimento de outra crianga com deficiéncia,
visto que a presenga de deficiéncia em uma gestagdo prévia aumenta a

probabilidade de outras anomalias ou defeitos em gestagées futuras.

A partir do conhecimento dessas probabilidades pelos pais, torna-se de
grande relevancia, a indagacdo a respeito da opinido desses -pais, sobre a
interrupgdo de uma gravidez, em caso de um novo diagnostico de deficiéncia.
Embora a legislacdo brasileira, ndo permita a interrupgdo da gestag@o pela
presenca de malformagdes, isso ndo altera o pensamento dos pais que passaram
por essa dificuldade, e que muitas vezes poderiam optar pela interrupgéo da

gestacio na presenca de alteragGes genéticas em seus filhos.

Baseado nas dlvidas e aflicdes que os pais de criangas com necessidades
especiais tem, como implicagbes da doenga perante a sociedade, convivio social,

desenvolvimento da crianga, expectativaem relagdo ao seu futuro e principalmente
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mudanca na rotina de vida desses pais, buscou-se montar um questionario o qual

visa avaliar a qualidade de vida dos pais de criancas especiais.

1.5A Instituicio APAE

No inicio do século os estudiosos tinham um propésito de mosirar o que
estava acontecendo no campo da ciéncia, principalmente em relagéo as deficiéncias
mentais.O primeiro internato publico foi criado na Franga baseado nos estudos de
Séguin. Os especialistas acreditavam que o ensino deveria ser a fonte de

desenvolvimento e aprendizagem dos alunos, ao considerar a escola como um

espaco pleno de vida (Salaberry, 2007).

No final do século XIX e inicio do século XX, iniciaram os trabalhos no Brasil
e houve a influéncia da medicina no estudo da etiologia e causa da deficiéncia
mental (Salaberry,2007).Em 1954, foi fundado entdo a primeira APAE (Associagao
de Pais e Amigos dos Excepcionais) no Rio de Janeiro cujo objetivo principal era
promover a atencéo integral & pessoa com necessidade, prioritariamente aquela
com deficiéncia intelectual e miltipla.Essa APAE procurou-seestruturar
internamente, buscando recursos tanto financeiros como institucionais, para dar
apoio ao atendimento que vinha sendo dado nessa instituicdo e para formagéo de

novas APAEs (APAE Brasil, 2012).

Houve ent&o a criagao da Federagdo Nacional das APAEs (FENAPAE), que
foi fundada em 10 de novembro de 1962.A Federagao Nacional, além de possibilitar
uma maior unidade no movimento, também se propunha a realizar reflexdes com os
grupos de familias que acrescentavam para o movimento suas experiéncias como
pais de Pessoa com Deficiéncia e, também,participavam os profissionais da area
da salde, educadores, assistentes sociais e representantes dos direitos humanos.
Tinham objetivo em dialogar entre si e mostrar ao governo atual as ideias propostas

mostrando toda a sua forga politica (Salaberry,2007).

Atualmente a maioria das APAEs que estdo distribuidas pelo pais integram
em seu espaco fisico uma estrutura composta por salas de aula, salas de

fisioterapia, salas de informatica, oficinas (mercenaria, costura, pintura,artesanato e
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outros), refeitérios, quadras de esporte e ambulatorio médico para atendimento das
diferentes especialidades. Todas essas areas s&o interdependentes entre si e juntas

colaboram para evolugao fisica e mental dos alunos, facilitando sua inclusao social.

Todo aluno que chega & APAE é encaminhado juntamente com a familia ao
setor de assisténcia social onde é realizada uma triagem, identificando os
problemas individuais, onde o atendimento sera realizado com base nessas
necessidades. Depois o aluno passa pela avaliagio do neurologista, que verifica o
nivel de necessidades ea classifica em: leve, moderada ou severa e a partir dai
indica a conduta e o tratamento mais adequada com os outros profissionais. Esses
profissionais trabatham com a orientagdo das familias, no que diz respeito a

aceitagao, postura e conduta, e com a estimulagao do aluno (APAE Brasil, 2012).

Em Juiz de Fora a APAE foi fundada em 16 de junho de 1968 e integra-se por
filiagdo a Federagdo Nacional das APAEs. Consta com uma capacidade instalada
de atendimento para 460 pessoas com deficiéncia intelectual e multipla, sendo os
atendimentos todos realizados. dentro da sede propria, onde se encontram

profissionais habilitados e capacitados, nas areas de salde, assisténcia social e

educagéo.

Tem como presidente a senhora Maria [zabel Marques responsavel pela
gestac 2011 a 2013, consta como coordenagéo, uma diretoria executiva, conselho
de administracdo, conselho fiscal e um casal de autodefensores, que compde a
proposta estatutaria desta entidade, tendo como intuito, promover parcerias com a
comunidade e instituicdes publicas e privadas, habilitando e colocando a pessoa

com necessidade especial no mercado de trabalho (APAE Brasil, 2012).

2-JUSTIFICATIVA

A importancia de conhecer a associag@o entre os tipos de necessidades das
criangas que frequentam a APAE de Juiz de Forae a qualidade de vida dos pais, &
de grande relevancia para a correta abordagem desse importante grupo. Os fatores
psicossociais envolvidos, dificuldades enfrentadas por estes pais no dia a dia, e

modificagées que podem ocorrer ao longo da sua vida, sao fatores que devem ser
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levados em consideracdo para um adequado entendimento das consequéncias

relacionadas a situagao particular.

3- OBJETIVOS

3.1 Geral

Avaliar a qualidade de vida dos pais de criangas com diferentes necessidades

especiais na APAE Juiz de Fora-MG.

3.2 Especificos

3.2 1Verificar como os diferentes fipos de necessidades especiais influenciam

a esfera psicossocial dos pais.

3.2.2 Verificar se a insercéo do filho com necessidade especial na rotina

familiar medificou a mesma.

3.2.3 Analisar a relagdo entre o tempo de frequéncia "a APAE e sua

influencia na qualidade de vida dos pais.

4- METODOLOGIA

Foi realizado um estudo sobre qualidade de vida dos pais de filhos com

necessidades especiais frequentadores da APAE de Juiz de Fora durante o periodo

de junho a agosto de 2013.

A pesquisa foi realizada com o pai ou a mae que esteve presente na APAE e
aceitou participar da pesquisa. A pesquisa foi realizada através de um questionério
elaborado pelo grupo para andlise de fatores ambientais, habitacionais, sociais,

econdémicos e pessoais, e outro elaborado pela OMS que avalia a qualidade de vida,

validada no Brasil.

O questionario geral constava de perguntas relacionadas a fatores, que visam

analisar parametros como renda familiar, habitagéo, profissao, impacto da noticia,
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quais as alteragdes na rotina familiar, qual expectativa dos pais quanto ao futuro dos
filhos, se recebem algum apoio psicoldgico, financeiro entre outros, assim como
questées sociais relacionadas com o fato dos filhos apresentarem necessidades

especiais.

O questionario que foi utilizado para analise da qualidade de vida é o World
Health OrganizationQualityof Life (WHOQOL-BREF) instrumento desenvolvido pela
Organizagdo Mundial de Saude (OMS), resumido e adaptado para o portugués por
Fleck e colaboradores (2000). Este e’ composto de 26 perguntas, que visavam
avaliar quatro diferentes dominios relacionados & qualidade de vida, envolve os
aspectos fisico, psicoldgico, social e do meio ambiente. O questionario leva em
consideracdo para as respostas, as duas ultimas semanas que precederam o
estudo. Cada pergunta apresenta cinco opgdes diferentés de resposta para cada um
dos diferentes dominios. A pontuagéo varia de 1 a 5, de forma que 1 corresponde a
muito pouco, 2 a pouco, 3 a médio, 4 a muito e 5 a completamente.Baseado nesta
divisdo, os pais marcaram a opgdo que mais lhes pareceu adequada. Ao final das
respostas os pontos serdo somados, e quanto maior a pontuagao,melhor a

qualidade devida.

O presente estudo definiu sua base amostral baseado em critérios de
inclusao, como o filho (a) estar matriculado na APAE/JF e ser portador de algum tipo

- de necessidade especial e os pais estarem de acordo em participar do estudo.
Foram excluidos do estudo aqueles que apesar dos filhos estarem
matriculados na APAE/JF, os mesmos hao apresentarem necessidades especiais

ou os pais nio aceitarem em participar do estudo.

O estudo obteve um total de entrevistados de 66 (sessenta e seis) familiares

ou pais.

Os dados foram armazenados no programa Access, Microsoft® Corporation,
USA. Para a analise estatistica, foi utilizado o programa estatistico Epi Info 3.5.3,
CDC, USA. Foram utilizados métodos descritivos para as variaveis estudadas
(proporgdes, médias, medianas), foi verificada associagdo entre variaveis
selecionadas com andlises bivariadas. Para a comparagéo entre variaveis continuas

foi utilizado o teste f de student, e para variaveis categoricas o teste de qui
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quadrado. Na anélise do p-valor e os intervalos de confianga a significancia foi

definida em 95%. Os dados foram agrupados e apresentadds em fabelas e graficos.

Devido a utilizagdo de questionarios que abordam temas de ansiedade e
depressafo e relatam dados e/ou experiéncias pessoais, havendo assim um risco
caracter;zado como acima do minimo, foi oferecido apoio psicolégico pelos

profissionais da APAE para os participantes que julgaram necessario.

Os participantes da pesquisa assinaram previamente o Termo de
Consentimento Livie e Esclarecido. Quaisquer dividas acerca do projeto de

pesquisa em questdo foram prontamente explicadas e esclarecidas.

Todas as informacdes obtidas sobre declaragfes pessoais através dessa
pesquisa sdo confidenciais e mantidas sob sigilo absoluto, foram utilizados cédigos
especificos para preservar as informacoes dos entrevistados. Toda a pesquisa foi

realizada de acorde com o preconizado pela Resolugao CNS466-12, que

regulamenta a pesquisa com seres humanos no Brasil.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Ftica em Pesquisa com Seres

Humanos, e aprovado com o niimero do parecer307.544.

5 —RESULTADOS

O estudo em destaque foi realizado na APAE de Juiz de Fora no ano de
2013, com a coleta de dados no periodo de julho a agosto do mesmo ano. Foram
entrevistados no total66 (sessenta e seis) pais durante esse periodo, sendo
aplicados dois questionarios, cujos os dados serao apresentados a seguir.

Tabela 1- Caracteristicas dos pais de alunos da APAE

n % n %
Residéncia Religido
Juiz de Fora 62 9554 Catélica 49 74,2
Qutras Localidades 3 46 Nio Catélica 17 25,8
Entrevistado Habitagdo
Pai 7 10,6 Propria 55 833
Mde 51 773 Alugada 11 16,7
Qutros 8 121
Transporte
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Estado Civil Proprio 13 19,7
Solteiro 17 25,8 Puablico 53 80,3
Casado 29 43,9 7
Viuvo . 5 7,6 RendaFamiliar
Divorciado 13 19,7 1 23 34,8
Outros 2 3 2 18 27,3
Nimero de Filhos 23 17 25,8
1 20 303 N3o informou 8 12,1
2 35 53
>3 11 16,7

Dentre os entrevistados, 95,4% reside em Juiz de Fora, sendo 77,3% maes,
destas 43,9% s&o casadas, com dois filhos na proporgdo de 33%, as ‘quais a
maioria vive com menos de trés salarios minimos e ufilizam o transporie publico
para se locomover, residindo em habitagdo prdpria e sendo a maioria catolicos,

74,2%.

Tabela 2 - Caracteristicas das Criangas com N.E

n % ) n média DP

Género (anos}

Fetminino 29 439 Idade 66 15,2 8,2

Masculine 37 56,1
Necessidade Especial Tempo que 65 9,71 7.8

freguenta

Autismo 6 91 APAE

Sind. Down 10 15,2

Paralisia cerebral 29 43,9

Outras 21 31,8

A analise dos questionarios demonstrou gue os filhos dos entrevistados
apresentaram as seguintes necessidades especiais: paralisia cerebral 43,9%,
sindrome de Down 15,2%, autismo 9,1% e 31,8% para outras necessidades
especiais; sendo 43,9% do sexo feminino e 56,1% masculino. A média de idade foi
15,2+8,2 anos e frequentaram em média 9,7+7,8 anos a APAE-JF.

Tabela 3 - Critério dos pais em relagdo infiuéncia da APAE no dia-dia
n % n %

APAE ajudou a unir sua familia Como considera o apoio do governo
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Sim 49 74,2 Otimo 7 10,6
Ni3o 15 22,7 Bom 12 18,2
N&o informou . 2 3,0 Regular 28 42,4
Ruim 17 258
APAE ajudou a superar as dificuldades NFo informou 2 3,0
Sim 55 83,3
Nido 7 10,6
Nio informou 4 6,1

APAE ajudou a adquirir maior grau independéncia

Sim 57 864
Nio 7 10,6
N&o informou 2 3,0

No que se refere aos relacionamento dos pais com a APAE, a grande maioria dos
entrevistados opinou que a instituigdo ajudou a unir mais a familia, a superar as
dificuldades e auxiliou no sentido de a crianga adquirir maior grau de independéncia;
em relagdo ao apoio governamental, consideraram regular ou ruim, na proporgao de

42% e 25%, respectivamente.

Tabela 4 Relagio entre o grau do escolaridade materna ea percepcio diante do filho com N.E.

Reagio ao Nascimento do N.E. .entimento atual emrelacio N.E Opinifio sobre interupgio da gestacdo

Negativo Positivo Negativo Positivo 5im Nac
n % n % n % n Y n % n %
Grau escolar materng
Analfabeto 2 4,1 - - 1 7,7 1 2,2 1 11,1 1 2,1
Fundamental 31 63,3 4 44,4 3 46,2 31 68,9 3 33,3 31 66,0
Médio 14 28,6 4 44,4 6 46,2 11 24,4 5 55,6 13 27,7
Superior 2 41 1 111 o} 0,0 2 4.4 0 0,0 2 43

Do total de maes entrevistadas, a maioria apresentava o grau de
escolaridade entre o ensino fundamental’ e médio e descreveram que reagiram
negativamente ao receber a noticia de possuirem um filho especial, porém, no
momento atual apresentam sentimentos positivos em relagéo a necessidade de seu
filho. Em contra partida, as maes que apresentavam maior grau de escolaridade

tiveram opinido favoravel ac aborto.

A qualidade de vida das familias foi analisada pelo questionario WHOQOL-
BREF modificado, focalizando os quatro dominios: fisico, psiquico, social e
ambiental, no qual os entrevistados obtiveram uma média acima de 50%. Tais
resultados nao podem ser analisados separadamente, e sim em comparagdo com
outras informagdes e entre 0S préprio dominios.
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Dominios Dominios
Fisico Psiquico Sodial Meio Ambiente Fisico Psiquica Social Meio Ambiente
Grau escola mée Renda Familiar -
Analfaketo 15Mm
N 2 2 2 z N 23 23 23 23
Media 554 52,1 41,7 422 Média 61,4 67,7 63,2 44,8
DP 7,6 324 23,6 22 DP 17,7 10,8 29,5 14,3
Fundamental 25M
N 37 37 37 37 N 18 18 1B 18
Media 63,9 67,7 70,2 51,1 Media 59,7 58,3 64,8 53,3
bP 15,6 14,8 241 14,9 DP 17,0 19,4 19,3 13,1
Médio 23 SM
N 19 19 19 19 N 17 17 17 17
Média 61,8 64,7 61,4 53,8 Média 65,8 71,1 74,0 57,5
DP 13,7 16,8 19,7 12,7 DP 13,9 14,3 16,6 15,3
Superior p=0,531 p=0,036 p=0,325 p=0,021
N 3 3 3 3 Trocou trabalho
Média 667 694 708 66,7 $im
DP 16,1 17,3 19,1 4.3 N 39 39 39 39
p=0,810 p=0,543 p=0,228 p=0,201 Média 59,9 65,2 63,8 47,7
Religido oP 15,7 15,7 243 14,9
Catblicos Ndo
N 49 49 49 49 N 27 27 7 27
Média 63,7 66,2 66,9 51,5 Média 66,2 67,2 69,9 56,4
DP 15,9 16,1 22,5 16,0 P 15,9 153 20,6 13,4
Nio catdlicos pz0,113  p=0,611  p=0,289 p=0,019
N 16 16 16 16
Média 60,8 67,2 66,4 51,0
DP 15,1 11,6 23,9 115
p=0,524 p=0,819 p=0,938 p=0,902

Em relagdo ao componente social dos entrevistados, os que tiveram maior
qualidade de vida(QV) guardam correlagdo com o maior grau de escolaridade
materno, ndo havendo porém, diferenca em relagao a religido, ndo obtendo
significancia em ambos os resultados. Na renda familiar houve um indicativo de
maior QV nos gue ganhavam mais de trés salarios minimos, apresentando
significancia nos dominios psiquico e meio ambiente. Os pais que necessitaram
trocar suas atividades profissionais apresentaram um indice pior de QV, com
significancia apenas no dominio meio ambiente.
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Daminios
Fisico Psiquico Seocial Meio Ambienle
O fitho especial influenciou na QV
Sim
N 35 35 35 EX
Média 59,5 64,5 63,8 49,5
pP 16,1 15,8 220 15,1
N3a
N 30 30 30 30
Média 66,6 67,8 68,6 53,2
Dp 15,1 15,4 24,1 14,8
p=0,072 p=0,408 pO,205 p=0,327
Cuidado com seu fitho com N.E sumentaram sgu Degaste fisico ou mental
Sim
N 42 42 42 42
média 58,6 54,4 65,3 47,8
Dp 15,0 15,0 233 130
Nio
N 23 24 24 24
Média €93 68,7 68,1 57.4
Dp 156 16,2 22,4 16,0
p=0,008 p=0,281 p=0,639 p=0,010

Dominios
Fisico Psiquico Social Meio Ambiente
Alteragao planejamento familiar

Sim
N az az 42 az
Média 60,1 659 64,4 43,0
DP 1549 147 15,4 156

Nio
N 24 24 24 24
Média 66,6 66,1 £9,6 55,2
DP 15,7 17,0 17,7 12,7

p=0,112 p=0.950 p=0,376 p=0,103
Passou por algum constrangimento

Sim
N 35 35 35 35
Média 61,4 63,8 65,6 47,8
pp 15,6 17,8 238 15,9

Nio
N 9 29 29 29
Média 646 68,5 70,0 55,3
Dbp 168 12,3 18,7 12,7
p=0,427  p-0,234  p=0,42% p=0,044

Na analise da tabela QV na opinido dos pais nos diversos aspectos na rotina
familiar, foi observado que a necessidade especial de seu filho nao influenciou em
sua QV e nao houve alteragido no planejamento familiar. Ambas as informagdes néo
apresentam significAncia, por questdes de andlise estatistica, observa-se também
que nao houve desgaste fisico ou mental, e ndo passaram por algum tipo de
constrangimento, nestes dados houve significancia estatistica em dominios

diferentes.

Tabela 7- Reaclio dinsercio de uma criancd com N.E. no ambito familiar

Dominios
Fisico  Psigquico

Social Melo Ambiente

Sentimento 20 receber noticia da NLE do filho

Dominios

Fisico  Psiguico  Social Meio Ambiente

Relagdio com parentes proximos a Crianca com N.E

Negativa Negativa
N 53 83 53 53 N g E] 9 3
Média 59,7 64,4 64,2 48,3 Média 65,7 61,0 63,0 48,3
DP 15,1 15,8 226 14,7 b4 184 20,0 187 10,8
Positiva
N 10 10 10 10 Positiva
Média 74,3 725 79,6 59,7 N 55 55 55 55
oP 16,0 14,5 19,1 15,0 Média 62,2 66,7 67,2 51,3
p0,007  p=0,137  p0043 p=0,046 pP 15,7 14,8 22,2 15,6
Sentimento atual em refagio o filho com N.E p=0,5d5  p=0,314 p=0,532 p=0,504
Negativa
N 15 15 15 15
Média 54,3 57,5 56,1 42,1
DP 17,5 16,4 26,6 16,6
Pasitiva
N 48 48 48 48
Média 54,;5 68,2 69,3 53,5
DP 14,9 14,8 7,3 135 .
p=0,‘028 p=0020  p=0,054 p=0,009

e
ot
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Na percepgao da reagio dos entrevistados ao receber a noticia de um filho
portador de necessidade especial, observou-se que apresentaram melhor indice de
QV os que receberam a informagac positivamente, obtendo significancia no estudo

em {rés dominios, assim como os que apresentaram reagéo positiva atualmente em
relagao ao seu filho, com significancia em todos os dominios analisados. O mesmo
foi observado na relagdo aceitacdo dos parentes proximos do portador de
necessidade especial, porém nao foi observada significancia nesse quesito.

Tabela 8 - Influencia da APAE sobre QV
Dominios

Meio
Fisico Psiquico Social Ambiente
Adquiriu maior grau de independéncia ao frequentar APAE

Sim
N 57 57 T 57 57
Média 63,1 66,4 67,8 50,8
DP 16,1 15,3 22,1 15,3
N3o
N 7 7 7 7
Média 61,2 62,0 65,5 54,0
DpP 17,1 18,5 17,6 11,9
p=0,778 p=0,484 p=0,787 p=0,595
Tempo que frequenta
APAE
<5 anos
N 25 25 25 25 .
Média 63,8 63,2 51,0 51,6
DP 18,0 14,0 22,9 16,3
5al0anos
N 13 13 13 13
Meédia 62,0 73,7 70,5 53,8
DpP 13,3 10,0 23,2 8,4
>10 anos
N 27 27 27 27
Média 62,6 66,0 70,4 50,0
DP 14,9 17,0 21,9 16,3
p=0,935 p=0,121 p=0,270 p=0,748

No estudo sobre a influéncia da APAE na qualidade de QV, foi observado que
ocorre uma melhoria na QV dos pais dos pacientes que adquiriram maior grau de
independéncia ao frequentar a instituigdo. Em relacdo ao tempo de assisténcia da
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instituicdo, ndo foi observada diferenga na QV dos pais, estudo este sem
significancia.

6 — DISCUSSAO

Na analise do relacionamento dos pais com a APAE, a grande maioria
revelou que a instituicio ajudou na integragdc da familia, na superagac de
obstaculos, e a crianga portadora de necessidades especiais desenvolveu maior
grau de independéncia, seguindo as tendéncias conclusivas de Salaberry,2007. No
que concerne ao apoio governamental, os pais consideraram regular ou ruim na
proporcdo de 42% e 25%, respectivamente. O autor supracitade também diz que a
criagdo da APAE tem o papel de representar uma forga politica na comunidade em
que esta inserida, com propostas para a melhoria da assisténcia a estas familias,
dado que nao foi observado nesta pesquisa, devido & baixa assisténcia por parte
das instituicdes publicas. :

Segundo Dessen e Siiva (2003), o grau de escolaridade dos pais é de
extrema importancia para a busca das informagGes necessarias sobre as limitagdes
das doengas. No presente estudo, do total de maes entrevistadas, a maioria
apresentava o grau de escolaridade entre o ensino fundamental e médio, estas
reagiram negativamente ao receber a noticia da doenga de seus filhos,
corroborando com o estudo de Glat. (1997). Quando questionados quanto ao
sentimento atual em relagéo a esse filho, a maioria apresenta sentimentos positivos
em relacdo a necessidade do seu filho, reafirmando os achados do estudo de Henn
e colaboradores do ano de 2008, que relatam sobre o longo processo adaptativo
que ocofre para que seja construido um ambiente familiar mais preparado para -
incluir essa crianga. Paralelamente, foi questionada a opinido sobre a possivel
interrupcdo da gravidez no caso da presenca de alguma necessidade especial,
nesses casosas maes que apresentavam maior grau de escolaridade tiveram
opinido favorave! a interrupgéo da gravidez.

A analise dos dominios da qualidade de vida revelaram gue o dominio social
(66%)e psiquico (66%) obtiveram o escore mais alto, enquanto o dominio meio
ambiente (51%) obteve a menor pontuagdo, porém nao houve significancia
estatistica.Esses resultados encontrados sugerem uma boa qualidade de vida,
baseado nos parametros do WOHQOL-BREF.

O resultado de baixo escore do dominio meio ambiente pode estar
relacionado & habitagao, transporte, a renda familiar, estado civil, nimero de filhos e
troca de atividade profissional. Embora seja esperado que a habitag@o prépria possa
influenciar positivamente, no nosso estudo essa relagao nao foi encontrada. Os pais
gue necessitaram trocar suas atividades profissionais representaram pior QV, com
significancia apenas no dominio meio ambiente. (P= 0,019). Este dado foi
observado no estudo de Vasconcelos e colaboradores (2010), ja que a crianga com
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necessidade especial requer atengéo integral de um cuidador, pois na maioria das
vezes, este precisa dedicar mais tempo ao seu filho, ausentando-se do seu
emprego e\ou outras atividades. Isso modificara os hébitos, rotinas e objetivos de
vida desse pai, influenciando diretamente na sua qualidade de vida. (Buzatto;
Beresin, 2008; Henn et al., 2008).

Em relagdo ao componente social dos entrevistados, os que fiveram maior
qualidade de vida(QV) guarda correlagdo com o maior grau de escolaridade
materno, ndo havendo, contudo, diferenca em relagdo a religido, nao obtendo
significancia em ambos os resultados. Na renda familiar houve maior QV nos que
ganhavam mais de trés salarios minimos, apresentando nos dados significancia nos
dominios psiquico (P= 0,036) e meio ambiente (P=0,021).

Aqueles que nao passaram por nenhuma forma de constrangimento,
apresentaram uma maior QV no quesito meio ambiente, com significAncia estatistica
(P=0,044).

Na analise da tabela QV na opinido dos pais nos diversos aspectos na rotina
familiar, foi observado que a maioria relata ter havido influéncia sobre a QV, mas
isso ndo foi verificado na andlise do questionario, ndo sendo encontrada
significancia-estatistica. Quando indagados em relagéo-ao desgaste fisico e mental,
aqueles que relataram nao ter aumento no desgaste fisico ou mental apresentaram
uma maior qualidade vida, para os dominios fisicos (P=0,008) e meio ambiente
(P=0,010). Aqueles que ndo passaram por nenhuma forma de constrangimento,
apresentaram uma maior QV no quesito meio ambiente, com significancia estatistica
(P=0,044). '

Segundo Buzatto e Beresin, 2008 e Vasconcelos e colaboradores, 2010, a
presenca de um filho com uma necessidade especial acarreta em um aumento no
cuidado, atencé@o e no tempo gasto, gerando, portanto alteragdes no planejamento
familiar. Entretanto, na pesquisa em destaque, esta relagéo néo foi encontrada.

A reacdio dos entrevistados ao receber a noticia de um filho portador de
hecessidade especial, revelou que os que apresentaram melhor QV foram os que
receberam a informagdo positivamente, obtendo significancia em trés dominios,
fisico (P=0,007), social (P=0,048) e meio ambiente (P=0,046), assim como os que
aceitam a condigdo do seu filho atualmente, com significAncia nos dominios: fisico
(P=0,028), psiquico (P=0,020), meio ambiente (P=0,009). O mesmo foi observado
na relacdo aceitagdo dos parentes préximos do portador de necessidade especial,
no entanto, ndo foi observada significdncia nesse quesito. Vale ressaltar que o
estudo de Cunha et al., 2010, relata que a principal forma de evitar a rejeigédo no
ambiente familiar e social dessa crianga é informando corretamente a doenca aos

pais e suas implicacdes.

Na andlise sobre a influéncia da APAE na qualidade de QV, foram
observadas melhorias na QV dos pais dos pacientes que adquiriram maior grau de
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independéncia ao frequentar a instituiao, conforme evidencia o estudo de Salabery,
2007.Além disso, o desenvolvimento e aprendizagem dos matriculados - esta
diretamente relacionado ao ensino ofertado a essa crianca, e a medida que a
crianga aumenta seu grau de independéncia, ocorre uma maior aceitagdo por parte
da familia, Dessen e Silva, 2006. Em refagdo ao tempo de assisténcia da |nst|tU|g:ao

nao foi observada diferenca na QV dos pais, estudo este sem significancia.

Antes do inicio das discussbes, é importante destacar que alguns indices
dessa pesquisa n&o obtiveram significAncia estatistica por ndo possuirmos dados
suficientes para analise, por questdes inerentes a nossa vontade, revelados por
obstaculos & coleta, tais como: a auséncia de alguns entrevistados, por motivos de
dificuldades no transporte ou doengas; contudo novas enfrevistas ainda devem ser
feitas posteriormente.

7 - CONCLUSAO

Antes do inicio das conclusdes, & importante destacar que alguns indices
dessa pesquisa ndo obtiveram significancia estatistica por nao possuirmos dados
suficientes para andlise, por questdes inerentes & nossa vontade, revelados por
obstaculos a coleta, tais como: a auséncia de alguns entrevistados, por motivos de
dificuldades no transporte ou doengas; contudo novas entrevistas ainda devem ser

feitas posteriormente.

No grupo estudado, de 66 pais de crian¢as portadoras de necessidades
especiais matriculadas na APAE de JF, de acordo com a analise do questionario
WOHQOL-BREF, a maioria dos pais obtiveram boa qualidade de vida tanto no total
com escore acima de 60, quanto isoladamente em cada dominio, tal fato e
constatado devido provavelmente a boa estrutura que a Apae oferta.

Podemos concluir com base no estudo que ao relacionaras variaveis sociais
com a qualidade de vida, foi observado relagao entre aqueles com renda familiar
maior que 3 salarios minimos (25,8%) e o dominio psiquico(p=0,036).Nesse mesmo
quesito, observou-se que os pais que foram expostos a situagbes de
constrangimento(45,3%) apresentaram  pior resultado para 0 dominio meio
ambiente(47,8%), ambos os dados com significancia estatistica.

Quanto ao sentimento de receber a noticia do filho com necessidades
especiais e a relagdo com a qualidade de vida desses pais, os que relataram
sentimento positivo apresentaram as maiores pontuagbes para os dominios
fisico(74,3%), social(79,6%) e meio ambiente(59, 7%), ou seja, agueles que
apresentaram sentimento positivo possuem maior facilidade de enfrentar as

dificuldades do dia a dia.
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Conclui-se também que os pais que atualmente aceitam a condig&o do filho,
obtiveramas maiores pontuagdes nos dominiosfisico(64,6%), psiquico(68,2%) e
meio ambiente(53,5%), tendo sido encontrada significancia estatistica

Diante do exposto, conclui-se que a integragéo dos pais no tratamento de
seus filhos e na aceitacdo das possiveis necessidades especiais das criangas
proporciona resultados significativos na melhora dos pacientes e favorece no
processo de ensino-aprendizagem da crianga, possibilitando um maior grau de
independéncia dos filhos. Outro fator relevante &€ que embora as familias encontrem
obstaculos na nova rotina familiar, os pais devem se engajar com satisfagéo no
cuidado de seus filhos, para que juntos, todos possam vivenciar as situactes de
progressos e desenvolvimento das criangas, construindo assim, um ambiente mais
feliz e receptivo as mudangas que devem ocorrer.

Para finalizar, € importante destacar o papel da APAE em todo esse
processo, ja que como um cenfro politico forte em sua comunidade, ela auxilia as
familias dos matriculados a conviver com as necessidades de seus filhos de forma
licida e consciente, dando a estes pais as informagdes e ferramentas necessarias

para adaptagio dessa nova rotina familiar.
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Informag6esao(a) participante:

Vocé estd sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa cientifica que tem
como titulo o “Perfil e qualidade de vida dos pais de portadores de deficiéncias,na APAE
de Juiz de Fora-MG™.

A importincia de conhecer a associagdo entre os tipos de malformagbes das
criangas que frequentam a APAE de Juiz de Fora e a qualidade de vida dos pals, é de

-grande relevancia para um adequado entendimento das consequéncias relacionadas com

essas sindromes, bem como para a correta abordagem desse grupo. Varios sdo os
dominios que determinam a qualidade de vida, sendo os mesmos categorizados em
saude fisica e psicoldgica, relagfes sociais e meio ambiente. Os quais permitem catalogar
a qualidade de vida.

Este estudo ira verificara frequéncia das alteracbes congénitas, identificar as
principais alteractes e seus fatores de risco, verificar os fatores psicossociais envolvidos
nos pais das criancas com malformagoes, assim como analisar o impacto causado pela
doenca na rotina familiar.

Serdo aplicados dois questiondrios, sendo um geral, elaborado pelo grupo,para
andlise de fatores socioecondémicos e fatores relacionados com os impedimentos das
criangas e um segundo, elaborado pela OMS,que avalia a qualidade de vida dos pais das

criangas com impedimentos.
Antes de aceitar participar da pesquisa, leia atentamente as explicacbes abaixo que
informam o que serd realizado:

1. Os profissionais envolvidos estdo capacitados e instruidos para a aplicacdo dos questiondrios,
sendo capazes de esclarecer qualquer divida antes, durante ocu apds a entrevista.

2. Vocé pode se recusar a participar do estudo e poderd abandonar o procedimento em
qualquer momento, sem que haja penalizacdo ou prejuizo. Durante o preenchimento dos
questiondrios, vocé podera recusar-se a responder qualquer pergunta que por ventura lhe
causar algum constrangimento.

3. A participagdo como voluntdrio{a) n3o dara, ao(a) participante, nenhum privilégio nem
prejuizo, seja ele de carater financeiro ou de qualquer natureza, podendo se retirar do
projeto em qualquer momento.

4. Devido a utilizagdo de questionarios que abordam temas de foro intimo o risco da pesquisa é
caracterizado como acima do minimo, e sera oferecido apoio psicoldgico para os participantes
que julgarem necessario.

5. Serdo garantidos o sigilo e a privacidade, sendo reservado ac(a) participante o direito de
omissdo de sua identificagdo ou de dados que possam comprometé-lo{a), de acordo com o
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10.

11.

preconizado na Resolugdo CNS 196/96 que regulamenta a pesquisa com seres humanos no
Brasil.

As pessoas que irdo analisar os dados dos questionarios ndo terdo acesso aos nomes, e sim a
um nimero de identificago. Na apresentacio dos resultados os nomes dos participantes
serdo preservados. Os dadosserdo apresentados em conjunto, portanto o sigilo quanto aos
mesmosdo(a) Sr(a). esta garantido.

Os questiondrios serdo aplicados no horaric mais conveniente ao participante.
Aproximadamente gastaremos cerca de 25 a 35 minutos com a entrevista.

O Termo de Consentimento serd assinado pelo participante e por .um dos pesquisadores
coordenadores do projeto.

Caso tenha qualquer pergunta sobre esta pesquisa ou desejar ter outras informagfes ou
esclarecimentos a respeito da mesma, por gentileza, entre em contato com um dos
pesquisadores envolvidos através do telefone (32) 9125-2422; {32) 8406-4004.

A sua participagdo sera bastante valiosa ja que os resultados do estudo sdo importantes para
avaliagdo e criacdo de programas que melhorem a qualidade de vida dos médicos
residentes.A pesquisa é de intuito investigativo-académico sem quaisquer efeitos avaliativos
individuais e/ou institucionais.

Os resultados estardo disponiveis para acesso de todos os participantes no final da pesquisa.
Caso esteja interessado entrar em contato com os pesquisadores no telefone acima

especificado.

Responda as perguntas a seguir, circulando a resposta SIM ou NAO:

1. Vocéleu o termo de consentimento? SIM NAO
2. Vocé se sente completamente esclarecido (a) sobre o estudo? SIM NAOD
3. Foram respondidas todas as suas perguntas sobre o estudo? SIM NAO
4. Vocé concorda em fazer parte do estudo? SIM NAO

-

A minha assinatura abaixo indica que concordo em participar desta pesquisa e por isso

dou-o meu consentimento.

Juizde Fora, __ de de 2012
- Nome {Participante) Assinatura (Participante)
Nome {Pesquisador) Assinatura (Pesquisador)
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FAVESIF

Questionario

Nome:

Género: [0OMOF Data de nascimento: A

Qual a necessidade especial que seu filho apresenta?

Ha quanto tempo estd matriculado na APAE?

Fora da APAE seu filho frequenta outras atividades? [ Naof]

SimQual?

Nome (Iniciais): Pai: Mie:

Data de nascimento: Pai:__ / [/ Mie:__ [/ [/
Grau escolaridade: . Pai; , Mée:

Cor da pele: Pai: M3ae:

Profissdo: Pai: Mae:

Ntmero de filhos do casal__ Ordem de nascimento do filhor(APf-‘\E)_______

LSRG

'

EstadoCivil:  OCasadolSolteiroQ ViivoODivorciado [OOutros

Naturalidade/Nacionalidade: Residéncia:
Renda Familiar mensal: Religido:
Transporte familiar: Habitacdo:OPropria UAlugada

Pesd:.. - .t Alturai ..o GLoP AL
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asa v £

Tipo Inicio Fim Tempo Quantidade
Pai
Mae
Bebidas Alcodlicas do casal

Tipo Inicio Fim Frequéncia | Quantidade
Pai
Mae

Durante a gravidez a senhora {(ou sua esposa) fez uso de algum medicamento ououtras

substancias?

Tipo

. Inicio

Fim -

Frequéncia

Quantidade

Qual foi sua reacdo ao conhecer a necessidade especial do seu filho?

O Sr(a) teve outros filhos apds o nascimento deste?

Houve uma maior preocupacio e apreensdo em relagdo ao desenvolvimento dessa

gestacao?

Qual o seu sentimento em relagdo a situagdo atual do seufilho?
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Quanto tempo o Sr(a) passa por dia com seu filho?

Qual a relacio dos familiares mais préximos com seu filho com necessidade especial?

Qual a expectativa do Sr{a) em rela¢do ao futuro do seu filho?

O seu filho apresenta alguma outra restrigdo causada pela necessidade especial?

Qual (ais)?

O Sr{a} acha que os cuidados com o problema de seu filho influenciam sua qualidade
devida? [ONdo OSim.

De que forma?

Os cuidados exigidos pelo seu filho aumentaram seu desgaste mentalou | ONdo  [OSim
fisico?

Houve alguma alteracdo no planejamento financeiro familiar para suprir | ONdo O Sim
as necessidades especiais do seu filho?

Necessitou trocar sua atividade trabalhista apds o nascimento do seu ONao OSim

filho com necessidades especiais?

0‘0‘@000@0'@@00@0000000“’00’@00@_0000@0(DGJ@@OO(D(D@(D(D(D@(D(D(D(D!

Se tiverem outros filhos, quais seriam as principais diferengas nos cuidados entre eles?
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No caso de mais de um filho, como é o convivio entre eles?

Como vocé classificaria o apoio das autoridades governamentais, para a melhora

daqualidade de vida das criangas com necessidades especiais como as de seu fitho(a)?

O0timo DBom O Regulard Ruim

O senhor ja passou por algum tipo de constrangimento com seu filho?0 Ndo

Qual(ais)?

O Sim

Na sua opinido a interrupcdo da gravidez deve ser permitida diante de um diagndstico de

malformacgdo congénita? O Ndo [Si Por qué?

A APAE ¢ benéfica para o desenvolvimento do seu filho? UN3ao [OSim
A APAE conseguiu unir mais sua familia? ONdo OSim
Ao frequentar a APAE, seu filho adquiriumaior grau de independéncia? ONdo [OSim
A superacdo das dificuldades do seu filho ao frequentar a APAE ONdo [JSim

estimulou outros pais a verem os filhos de outra forma?

CPORPORDRPPROPRODRPROOCOPORPRRIRRORRRPRRCRDORPRORORPOPCRRRORPO®

|

Qual o beneficio de estar frequentando a APAE?

Como ¢ a relagdo familiar com a APAE de Juiz de Fora?
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Anexo 3

Questionarioc WHOQOL — Brief

how P agrg
FAME $JF

Fadcdoc okt Wediera oy ez gr Fora

Este questiondrio e sobre como vocé se sente a respeito da sua qualidade de vida,
salide e outras dreas de sua vida. Se vocé nao tiver certeza sobre qual a resposta
para a questdo, escolha dentre as alternativas, aquela que lhe parecer mais
apropriada. As questdes abaixo, deverdo ser respondidas tomando como referencia

as duas ultimas semanas!

Muito ruim | Insatisfeito | Nem ruim - Boa Muito boa
nem boa
1 - Como 1 2 3 4 5
vocé
avaliaria
sua
qualidade
de vida?
Muito Insatisfeito Nem Satisfeito Muito
Satisfeito satisfeito — Satisfeito
nem
insatisfeito
2 — Qudo 1 2 3 4 5
satisfeito
vocé esta
com sua
saude?

As seguintes questdes se referem a quanto vocé tem sentido algumas coisas em sua
vida nas ultimas duas semanas.

Nada | Muito | Mais | Bastante | Extremamente
pouco | ou
menos
3 — Em que medida vocé acha 1 2 3 4 5
que sua dor(fisica) impede vocé
de fazer o que vocé precisa?
4 — 0 quanto vocé precisa de | 1 2 3 4 5
algum tratamento medico para
levar sua vida diaria?
5 — O quanto vocé aproveita a 1 2 3 4 5
vida?
6 — Em gue medida vocé acha 1 2 3 4 5
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que sua vida tem sentido?

7 — O quanto vocé consegue se 1 2 3 4 5
concentrar?

8 — Qudo segurofa) vocé se 1 2 3 4 5
sente em sua vida diaria?

9 — Qudo sauddvel é o seu 1 2 3 4 5

ambiente fisicqfclima, barulho,
polui¢do, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem se sentido

ou e capaz de fazer certas coisas nestas ultimas duas semanas.

Nada Muito Meédio Muito
pouco

Completamente

10 — Vocé tem
energia
suficiente

para seu dia-
a-dia?

11 - Vocé
capaz € de
aceitar sua
aparéncia
fisica?

12 — Vocé tem
dinheiro
suficiente
para satisfazer
suas
necessidades?

13 - Quao
disponiveis
para vocé
estdo as
informacdes
que precisa no
seu dia-a-dia?

14 — Em que
medida vocé
tem

oportunidades
de atividade

de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre qudoc bem ou satisfeito vocé se sentiu a

respeito de varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

insatisfeito satisfeito —

Muito Insatisfeito Nem Satisfeito Muito

satisfeito




|

|

. |
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nem
insatisfeito

15 — Qudo bem
vocé é capaz de
se locomover?

3

16 - Quao
satisfeito(a)
vocé esta com
seu soho?

17 - Qudo
satisfeito  vocé
esta com sua
capacidade de
desempenhar as
atividades do
seu dia-a-dia?

18 -~ Quao
satisfeito{a)

vocé esta com
sua capacidade
para o trabalho?

19 - Quio
satisfeito(a)

vocé esta
consigo mesmo?

20 — Quado
satisfeito(a)
vocé esta com
suas relactes
pessoais(amigos,
parentes,
conhecidos,
colegas)?

21 ~ Quao
satisfeito(a)

vocé estd com
sua vida sexual?

22 - Quao
satisfeito(a)
vocé esta com o
apoio que
recebe dos seus
amigos?

23 - Qudo
satisfeito(a)
vocé esta com
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as condigdes do

local onde
mora?
24 — Quio 1 "2 3 4 5

satisfeito{a)
vocé esta com o
seu acesso aos

servigos de
saude?
25 —  Quao 1 2 3 4 5

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

A questdo seguinte refere-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou
certas coisas nas ultimas duas semanas.

Nunca Algumas | Frequentemente Muito Sempre
vezes frequentemente

26 — Com 1 2 3 4 5
que
frequéncia
vocé tem
sentimentos
negativos
tais como
mau humor,
desespero,
ansiedade,
depressido?

Alguém lhe ajudou a preencher esse QUESHIONATIO?. ... e,
Quanto tempo vocé levou para responder esse questionario?........ccvniiiienieesnnnene

Vocé tem algum comentario sobre 0 QUestioNArio?.......ccvviiiniinin

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO!
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FAMESE

Facwibakené tieddirs de da2 Se Fos

Iima Senhora Maria lzabel Marques
Presidente 'da APAE-JF

Vimos, por meio desta, apresentar os académicos do curso de Graduagdo em Medicina de Juiz
de Fora (FAME/IE}, da Universidade Presidente Anténio Carlos {UNIPAC): Caram Elias Lasmar Sobrinho
Mendes (matr:’t_:dia ne 101-009708); Célio Alves Ferraz (052-016501), Eriston Fernandes Barros (102-
000192), Leonardo de Abreu Soares Ferreira {092-016535), Lidiane Cristina de Souza (102—000203},
Rafael Gon(;aives Costa (031~006935), Ramon Ramos Machado, (092-016597], que estdo desenvolvendo
o Projeto de Pesquisa intitulade “Perfil e Qualidade de vida dos pais de Portadores de Deficiéncia, na
APAE de Juiz de Fora-MG”, coma parte de requisito parcial para conclus3o do referido curso.

' Os alunos supracitados reafizarao uma pesquisa cujo objetive & avaliar. a qualidade de vida dos
pais de portadores de necessidades especiais da APAE Juiz de Fora-MG.,

Os dados eoletados poderdo ser usados come, fonte de informac3o para definir a associacio
entre os tipos de deficiéncias das criangas que frequentam a APAE de luiz de Fora e a qualidade de vida
dos pais. O mesmo serd executado sob a orientagdo do Prof Dr. Guillermo Patricio Ortega Jacome. Qs
pais serdo convidados a participar da pesquisa, que. consiste em responder um questionario geral
elaborado pelo grupo para andlise de fatores socloecondmicos e fatores refacionados com os
impedimentos das Criangas 2 oytro elaborade pela OMS que avalia a qualidade de vida dos pais.

Os participantes deverdo assinar previamente um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Quaisquer dividas acerca 'do projeto.de pesquisa em questio serdo prontamente explicadas e
esclarecidas. Todas as informagdes serjo confidencias e serdo mantidas sobre sigilo absoluto, com o
intuito de preservar a pnvaudade dos participantes.

Considerando que os pacientes da pesquisa serdo selecionados nessa Instituicdo, solicitamos
autoriza;au para a reézlizacdo da mesma. Cabe esclarecer que os trimites necessarios para a realizagio
da pesquisa envolvendo seres humanos, dispostos pela Resolugdo CNS 19606, serdo observados com
rigor, reiterando que os dados gerados pela pesguisa serdo mantidos em sigilo.

O projeto serd cadastrado no site “Plataforma Brasil” e entdo encaminhade ac Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos de uma Instituigdo indicada e sd serd iniciado apods ter sido aprovado
por este Comité. O senhor receberd uma copia da carta de aprovacZo 3o logo ela estéja disporifvel.

Colocamo-nos:a disposicdo para o que for necessério e, desde ja, contamos com a vossa valiosa
confribuigéo.

Atenciosamente,

Juiz de Fora,ﬁ de AT O de 2012
C

& 091

=

DBr. Cézar Carvalho Esteves Or. Guillermo Patricio Ortega Jicome
Caordenador do Curso Orieritador da Pesquisa
Faculdade de Mediciha de Juiz de Fora Faculdade de Medicina de Juiz de Fora

FAME/JF - UNIPAC FAME/JF - UNIPAC

‘F\ﬁ” CﬁMD’Y\C‘J%)

Maria Izabel Marques
PRESIDENTE
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MINISTEERIO DA SAUDE - Conselho Nacional de Satide - Comiss&o Nacional de-Elica em Pesquisa — CONEP
FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

1. Projefo de Pesquisa: 2, NGmero de Sujeitos de Pesquisa:
PERFIL E QUALIDADE DE VIDA DOS PAIS DE PORTADORES DE DEFICIENCIA, NAAPAE 187

DE JUIZ DE FORA-MG

3. Area Temdtica:

4. Arga do Conhecimento:
Grande Area 4. Ciéncias da Salde

5. Nome:
Guillermo Patricio Orlega Jécome
6. CPF: 7. Enderego (Rua, n.%):
015.114.146-00 Condominio Village Salvaterra SALVATERRA Casa 39 JUIZ DE FORA MINAS GERAIS 36033550
8. Nacionalidade: 9. Telefone: 10. Outro Telefone: 11. Email:
EQUATORIANA (32) 3232-8382 i guipatortega@yahoo.com.br
12. Cargo: - :
H

k’t?\ } @ s

Temmo de Compromisso: Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Resolugdo CNS 196/96 e suas complementares. Comprometo-me a
utilizar os materiais e dados coletados exclusivamente para os fins previstos no proocole e a publicar os resultades sejam eles favoraveis ou néo.
Aceilo as responsabilidades pela condugiia eientifica do projeto acima, Tenha ciéncia que essa folha sera anexada ao projeto devidamente assinada
por todos os responsaveis e fara parte integrante da documentagéo do mesmo.

}

pat: {7 + O 1+ 2CIS ‘ Wj%/(

" 'Assmatura

13. Nome: 14. CNPJ: FS. Unidade/Orgao:
Universidade Presidente Antonio Carlos - 1

UNIPAC ”?O ce 48/(' C{C 5.? :

16. Telefone: 17. Oufro Telefone:

323693,8832

Termo de Compromisso (do responsavel pela instituigdo ): Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Resolugdo CNS 196/96 e suas
Complementares e como esta instituigiio tem condigbes para o desenvolvimento deste projeto, autorizo sua execugdo,

Responsavel: L)A‘fdd{éﬁ) ;;0#27;1//;7@ CPF: Z _% Sh«?— {9‘ (ﬁr—p 6 -.S'f?
Cargo/Fungdo: @'(_, J?,{_,Q/.Qv{\__‘

Data:j’?'-! CO/ ! 20f$ /ﬁ//_\

N&o se aplica.




(2 X2 XX R XXX R A NN NN NN E NN RN XA XN-XXRNN XX NERENEXZX X KXKY YY"



Q000000 COOOO0CTOTD (JO'OOIDO@“@O@(DOOOOOOO‘D@O(D(D(D'DO@(J(D(DO"

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERFIL E QUALIDADE DE VIDA DOS PAIS DE PORTADORES DE DEFICIENCIA,
NA APAE DE JUIZ DE FORA-MG

Pesquisador: Guillermo Patricio Ortega Jacome

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 12291813.4.0000.5156

Instituicdo Proponente: Universidade Presidente Antonio Carlos - UNIPAC
Patrocinador Princfpal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Niimero do Parecer: 307.544
Data da Relatoria: 13/06/2013

Apresentacgio do Projeto:

O impacto da noticia do nascimento de um beb& com alguma deficiéncia ¢ t8o relevante podendo
comprometer o vinculo dos pais com a crianga, a aceitagfo do filho, a compreenséo das informagdes sobre
o bebé, alteragdo na rotina diéria, nos sonhos e projetos de cada membro da familia, que se desestrutura
sendo necessario longo processo para que retome o equilibrio, ou seja, implica numa nova realidade para a
familia. Sera realizado um estudo sobre qualidade de Vida dos pais de filhos com necessidades especiais
frequentadores da APAE de Juiz de Fora durante o periodo de junho de 2013 a agosto de 2013. A pesquisa
seré realizada com o pai ou a mie que estiver presente na APAE e aceite participar da pesquisa. A
pesquisa consta de um questionario elaborado pelo grupo para analise de fatores ambientais, habitacionais,
sociais, econdmicos e pessoais, e outro elaborado pela OMS que avalia a qualidade de vida, validada no
Brasil. O questionario geral constara de perguntas relacionadas a fatores, que visam analisar parametros
como renda familiar, habitagdo, profisséo, impacto da noticia, quais as alteragbes na rotina familiar, qual
expectativa dos pais quanto ao futuro dos filhos, se recebem algum apoio psicolégico, financeiro entre
outros, assim como questdes sociais relacionadas com o fato dos filhos apresentarem necessidades
especiais {Glat, 1997), ja que eles se deparam com questdes conflituosas na educagdo dessa crianga,

incerteza da aceitacfio pela sociedade, davidas

Enderego: Rodovia MG - 338 -KM 12

Bairro: Colonia Redrigo Silva CEP: 35.201-143
UF: MG Municipio: BARBACENA
Telefone: (32)3339-4960 Fax: (32)3338-4080 E-mail: cep@unipac.br
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UNIVERSIDADE PRESIDENTE
ANTONIO CARLOS - UNIPAC

Continuagso do Parecer: 307.544

principalmente sobre como possibilitar e incentivar sua independéncia, as posturas acerca da sexualidade,
refletindo que ainda ha muito preconceito até o reconhecimento da pessoa com deficiéncia como ser
humano pleno {Souza; Boemer, 2003). Qualquer que seja a necessidade, esta modificaré a realidade dessa
familia, a maior dificuldade dos pais é de adaptagdo, pois a crianga ira exigir maiores cuidados comparada
com outras (Buzato; Beresin, 2008). Assim & de suma importancia informar corretamente a deficiéncia aos
pais e suas implicagdes dentro do ambiente familiar e social para tentar evitar rejeigbes (Cunha et al., 2010).
Em relagéo a sindrome de Down que é a causa mais comum de deficiéncia mental, muitas familias ndo
estdo preparadas para recepcionar a chegada de uma crianga com essa deficiéncia, por despreparo, ou ate
mesmo ma informagéo sobre essa sindrome (Buzatto; Beresin, 2008), além disso essa familia tera que
mudar habitos, rotinas, padrdes e objetivos de vida, os quais irao influenciar diretamente na vida dos pais
dessas criangas (Buzatto; Beresin, 2008; Henn et al., 2008). Os impactos causados pela SD sao um
problema de satde ptiblica, visto o efeito biopsicossocial scbre a familia e a prépria sociedade. Inicialmente
ap6s o diagnéstico, os sentimentos de negagéo, raiva, frustragéo e decepgao sdo os predominantes, porém
com o passar do tempo isso se torna um fato menos limitante para a prépria familia (Buzatto; Beresin, 2008;
Henn et al., 2008). Mudangas nos hébitos da rotina familiar também s&o percebidas em relagao a paralisia
cerebral, no qual a participaggo da mée é de suma importancia para reabiiitagéo completa desse menor. A
insercio das maes nesse processo podera nic apenas prestar os cuidados basicos a crianga, mas ser uma
extensdo da conduta fisioterapéutica no dia a dia. Assim, os profissionais orientar&o corretamente as maes
através da inclusdo de programas educativos na rotina das clinicas de reabilitagéo, no intuito de
conscientizar essas, a praticarem as orientagdes no dia a dia da crianca. Agindo dessa forma, as genitoras
auxiliardo na prevengéo de diversas deformidades e patologias secundarias (Gragao; Santos, 2008) De
acordo com Vasconcelos e colaboradores (2010) a crianga com paralisia cerebral (PC) requer atengdo
integral de um cuidador, pois na maioria das vezes o filho especial necessita de maiores cuidades, sendo
necessario frequentemente ausentar-se do emprego e de suas fungdes sociais. Portanto, torna-se
indispensavel analisar profundamente, como cuidados prestados as criangas, influenciarédo na qualidade de
vida dos pais e familia. Favero e Santos (2005), em um estudo de revis&o da literatura sobre autismo e
estresse familiar, verificaram relagdo entre crianga com autismo e estresse nos pais. O prejuizo cognitivo do
filho afeta diretamente seus pais e é o principal fator estressor nestes. Os autores relacionaram o
agravamento do autismo a eventos estressantes e negativos, com a gravidade da depressao. Tal fato tende
a piorar os relacicnamentos sociais/familiares, tornando-se uma espécie de ciclo vicioso. As mées também

Enderego: Redovia MG - 338 - KM 12

Bairro: Colonia Rodrigo Silva CEP: 36.201-143
UF: MG Municipio: BARBACENA
Telefone: (32)3339-4860 Fax: (32)3339-4060 E-mail: cep@unipac.br g
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relataram dificuldades quanto 4 comunicagéo com os filhos, o que envolve aspectos como compreensio de
sentimentos e estados afetivos. Contudo, conforme expdem os avtores, o suporte que as mées recebem
das instituicdes e da familia contribuem para atenuar os sintommas estressores. Assim, os autores
constataram que as maes conseguem lidar de forma direta com as dificuldades dos fithos, mas ndo com as
proprias (Schmidt et al., 2007). Segundo Siiva e Dessen (2003), apos o nascimento de uma crianga com
necessidade especial, os pais apresentam um maior receio com as futuras gestagdes e as possiveis
complicacBes, tais como o nascimento de outra crianga com deficiéncia, visto que a presenca de deficiéncia
em uma gestacio prévia aumenta a probabilidade de outras anomalias ou defeitos em gestacdes futuras. A
partir do conhecimento dessas probabilidades pelos pais, torna-se de grande relevancia, a indagacgéo a
respeito da opinido desses pais, sobre a interrupgéo de uma gravidez, em caso de um novo diagnéstico de
deficiéncia. Embora a legistag&o brasileira, ndo permita a interrupgdc da gestagéo pela presenca de
malformagdes, isso n&o altera o pensamento dos pais que passaram por essa dificuldade, e que muitas
vezes poderiam optar pela interrupgéo da gestagao na presencga de alteragbes genéticas em seus filhos.
Baseado nas dividas e afligdes que os pais de criangas com necessidades especiais tém, como implicagoes
da deficiéncia perante a sociedade, convivio social, desenvolvimento da crianga, expectativa em relagao ao
seu futuro e principalmente mudanca na rotina de vida desses pais, foi elaborado um questionario visando
avaliar a qualidade de vida dos pais de criangas especiais na APAE de Juizde Fora.

O questionario que sera utilizado para analise da qualidade de vida & o World Health Organization Quality of
Life (WHOQOL -BREF) instrumento desenvolvido pela Organizaggo Mundial de Satde {OMS), resumido e
adaptado para o portugués por Fleck e colaboradores (2000). Consta de 26 perguntas, que visam avaliar
quatro diferentes dominios relacionados & qualidade de vida, envolve os aspectos fisico, psicologico, social

e do meio ambiente.

Objetivo da Pesquisa:

Avaliar a qualidade de vida dos pais de cﬁangas com diferentes necessidades especiais na APAE Juiz de
Fora-MG.

Verificar como os diferentes tipos de necessidades especiais influenciam a esfera psicossocial dos pais.
Verificar se a insergéo do filho com necessidade especial na rotina familiar modificou a mesma.

Analisar a relagio entre o tempo de frequéncia ‘a APAE e sua influencia na qualidade de vida dos
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pais.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

O projeto e o TCLE apontam que se houver incdmodo e ou constrangimento durante o preenchimento dos
questionarios, os participantes poderdo abster-se da resposta, e que sera ainda oferecido apoio psicologico
caso seja necessario ¢ o que é uma otima iniciativa. Os beneficios listados relacionam-se ao maior

conhecimento do assunio.

Comentarios e ConsideragGes sobre a Pesquisa:

A investigagio torna-se relevante, pois o foco principal e originalidade da pesquisa fundamenta-se no locus
onde as familias e pessoas com necessidades especiais se encontram para realizagéo de atendimento
especializado por profissionais da area da satide e educagio.

Consideragdes sobre os_Termos de .apresentagéo obrigatéria:

Folha de rosto assinada pelo pesquisador principal e pelo diretor da Faculdade de Medicina/UNIPAC -
FAME/Juiz de Fora;

TCLE com contato dos pesquisadores necessitando acrescentar contato do CEP/UNIPAC;

Anuéncia da APAE de Juiz de Fora.

Recomendagédes:

Foram revisados no projeto: conceitos, terminclogias para caracterizar as pessoas com Necessidades
Especiais, os objetivos, metodologia e questionario. ’

Recomenda-se que seja incluido no TCLE os nomes dos sete orientandos e nome do orientador na
apresentagdo do mesmo.

Excluir termo ¢ doenga,, e substituir por jdeficiéncia, ainda existente em alguns paragrafos do projeto.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Aprovagio do Projeto observando as recomendagdes apresentadadas.

Situagédo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao
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Continvagie do Parecer: 307.544

Consideragées Fin:iis a critério do CEP:

BARBACENA, 18 de Junho de 2013

Assinador por:
SEBASTIAO ROGERIO GOIS MOREIRA

{Coordenador)
|
|
Enderego: Rodovia MG - 338 - KM 12
Bairro: Colonia Rodrigo Silva CEP: 36.201-143
UF: MG Municipio: BARBACENA
Telefone: (32)3339-4960 Fax: (32)3339-4060 E-mail: cep@unipac.br

Pagina 05 de 05



0000000000000 000CHOTVICVONDOOIVOOPOODVOOOVVDO0 VOO



