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RESUMO

A deficiéncia intelectual (DI) é uma condigdo clinica que afeta diretamente a funcéo intelectual
e comportamental dos individuos. Portanto, necessitam de cuidados especiais em tempo
integral, sendo este realizado por seus cuidadores. Em consequéncia, a qualidade de vida dos
cuidadores pode diminuir consideravelmente, culminando em estresse, ansiedade e depressao.
Aliado a essas questdes, o cenario da pandemia de COVID-19 tornou esses cuidadores
responsaveis pelas criangas e adolescentes com deficiéncia, e ainda responsaveis por lidar e
administrar todas as funcOes relacionadas as tarefas domésticas, home office e demais
atividades incluidas em suas rotinas. Logo, € importante também direcionar aten¢do aos seus
cuidadores. Diante disso, o presente trabalho tem como objetivo avaliar o nivel de estresse
relacionado a qualidade de vida de cuidadores de criangas e adolescentes com deficiéncia
intelectual vinculadas a APAE-Anépolis, durante a pandemia de COVID-19. A obtencédo dos
dados foi realizada a partir da aplicacdo virtual de questionarios validados a uma amostra de
cuidadores de criancas e adolescentes com deficiéncia intelectual atendidos no setor de
Reabilitacdo Intelectual da APAE-Anapolis. Dessa forma, foram analisadas 80 respostas em
que se observou um predominio de cuidadores do sexo feminino (78,8%), das quais 72,5%
afirmaram ser maes. Com relagéo a escolaridade, a maioria (43,8%) declarou possuir ensino
médio completo, e 60% dos entrevistados relataram ser casados. Com relacdo aos impactos da
pandemia de COVID-19 na vida dos cuidadores de criancas e adolescentes com deficiéncia
intelectual, a maior parte dos entrevistados (68,8%) afirmou que a qualidade de vida piorou
durante a pandemia, por outro lado 72,5% dos participantes revelaram que a interacdo familiar
teve melhora no mesmo periodo. Ao se avaliar o Inventario de Sintomas de Stress para Adultos
de Lipp (ISSL), observou-se que nas trés fases de estadiamento os participantes classificados
com stress sdo, em sua maioria, do sexo feminino, mées, com idade entre 31 e 40 anos e tem
ocupacdo do lar/dona de casa. No que tange a correlacdo entre os dominios do Questionario
WHOQOL-bref de qualidade de vida e as fases do estresse do Teste de Lipp, observou-se que
todos os dominios apresentaram correlacdo significativa com as fases do estresse (p < 0,001),
demonstrando uma tendéncia decrescente de todos os dominios da qualidade de vida com o
aumento do nivel de estresse. Conclui-se que a pandemia de COVID-19 teve grande impacto
negativo na qualidade de vida e no nivel de estresse dos cuidadores de criancas e adolescentes
com deficiéncia intelectual.

Palavras-chave: Exaustdo do cuidador. Deficiéncia intelectual. COVID-19.



ABSTRACT

Intellectual disability (ID) is a clinical condition that directly affects the intellectual and
behavioral function of individuals. Therefore, they need full-time special care, which is carried
out by their caregivers. As a result, caregivers' quality of life can decrease considerably,
culminating in stress, anxiety and depression. Allied to these issues, the scenario of the COVID-
19 pandemic made these caregivers responsible for children and adolescents with disabilities,
and also responsible for dealing with and managing all functions related to household chores,
home office and other activities included in their routines. Therefore, it is also important to
direct attention to their caregivers. Therefore, the present work aims to evaluate the level of
stress related to the quality of life of caregivers of children and adolescents with intellectual
disabilities linked to APAE-Anapolis, during the COVID-19 pandemic. Data collection was
performed through the virtual application of validated questionnaires to a sample of caregivers
of children and adolescents with intellectual disabilities treated at the Intellectual Rehabilitation
sector of APAE-Anapolis. Thus, 80 responses were analyzed in which there was a
predominance of female caregivers (78.8%), of which 72.5% claimed to be mothers. Regarding
education, the majority (43.8%) declared having completed high school, and 60% of
respondents reported being married. Regarding the impacts of the COVID-19 pandemic on the
lives of caregivers of children and adolescents with intellectual disabilities, the majority
(68.8%) of respondents stated that the quality of life worsened during the pandemic, on the
other hand 72.5 % of participants revealed that family interaction improved over the same
period. When evaluating the Lipp Stress Symptoms Inventory for Adults (ISSL), it was
observed that in the three stages of staging the participants classified as having stress are mostly
female, mothers, aged between 31 and 40 years and has occupation of the house/housewife.
Regarding the correlation between the domains of the WHOQOL-bref Quality of Life
Questionnaire and the stress phases of the Lipp Test, it was observed that all domains showed
a significant correlation with the stress phases (p < 0.001), demonstrating a decreasing trend of
all quality of life domains with increasing stress level. It was concluded that the COVID-19
pandemic had a great negative impact on the quality of life and the level of stress of caregivers
of children and adolescents with intellectual disabilities.

Keywords: Caregiver exhaustion. Intellectual disability. COVID-19.
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1. INTRODUCAO

A deficiéncia intelectual (DI) é uma condic&o clinica caracterizada pela dificuldade em
lidar com situacGes do cotidiano decorrente de prejuizos na funcdo intelectual e no
comportamento adaptativo (MELO et al., 2018). De acordo com o Censo de 2010, cerca de
1,4% da populagéo brasileira sofre com essa deficiéncia (IBGE, 2010). Assim, pelo alto grau
de dificuldade enfrentada nas areas de comunicacdo, autocuidado, relagdes sociais, habilidades
académicas e laborais, ha de se destacar a importancia dos cuidadores de criancas e adolescentes
gue possuem DI.

As primeiras pesquisas sobre satde dos cuidadores foram desenvolvidas nos anos 80,
com intuito de identificar o impacto que a qualidade de vida e estratégias utilizadas por eles
poderiam influenciar na aprendizagem e desenvolvimento das criancas deficientes. Nesse
sentido, os cuidadores, em sua maioria familiares, promovem o cuidado béasico, envolvendo
higiene e alimentacdo, auxiliam a crianca a desenvolver contatos sociais e, assim, conferem
uma maior autonomia ao individuo deficiente. Entretanto essa ndo € uma responsabilidade
simples, cuidar do outro exige preparo, capacidade fisica e emocional, uma vez que a rotina de
cuidado gera desgaste ndo sendo, na maioria das vezes, possivel se desvincular dessa fungao
(MATSUKURA et al., 2007).

A qualidade de vida dos cuidadores pode diminuir devido a alguns aspectos como
condicBes socioecondmicas, falta de relacionamentos interpessoais, grande sobrecarga fisica e
emocional, informacdo profissional inadequada e pouco suporte social. Além disso, 0s
cuidadores, frequentemente, abdicam de sua profissdo, atividades de lazer e autocuidado,
podendo levar a prejuizos também na qualidade de vida das criangas a que prestam assisténcia
(SOUZA et al., 2015).

Dentre os fatores que evidenciam a baixa qualidade de vida, tem-se 0 estresse como
principal agente, termo que denota a quebra da homeostasia interna, o estado gerado pela
percepcao de estimulos que provocam excitagdo emocional e, ao perturbarem essa homeostasia,
disparam um processo de adaptacdo caracterizado, dentre outras alteracdes, pelo aumento de
secrecdo de adrenalina produzindo diversas manifestacdes sistémicas. O estresse crénico e mal
controlado pode gerar um estado de exaustdo, tanto fisico quanto psiquico (FARIA;
CARDOSO, 2016).

O estresse também desencadeia transtornos psicoldgicos como ansiedade e depresséo,

que, potencialmente, levam a incapacidade de autocuidado e, por consequéncia, a incapacidade



de cuidar da crianga com DI. Desse modo, faz-se necessario melhorar, por meio do suporte
social e profissional, alguns aspectos pessoais, sociais e familiares, para adaptacdo de todo o

grupo familiar que convive com o deficiente (PINTO et al., 2015).

Além disso, com a crise global sanitaria enfrentada pela humanidade durante a
declaracdo de estado de pandemia pelo COVID-19 em 2020, diversos paises implementaram
uma série de intervencBes para reduzir a transmissdo do virus e frear a rapida evolucdo da
doenga. Dentre essas medidas, o isolamento e distanciamento social, somados ao fechamento
de escolas, proibicdo de aglomeracfes e a um contexto de incerteza diante das areas da saude,
financeira e econdémica, podem afetar diretamente a saide mental dos individuos (PARENTE
et al., 2020).

Dessa maneira, a realizacdo de pesquisas sobre a qualidade de vida e nivel de estresse
em cuidadores de crianc¢as e adolescentes com deficiéncia intelectual durante a pandemia de
COVID-19 é relevante, principalmente porque, segundo Parente et al. (2020), o atual estado
sanitario, aliado a todas as demandas de cuidado ja existentes, pode dificultar e influenciar
negativamente o contexto familiar, pessoal e social, proporcionando o desenvolvimento de
manifestagdes na salde psiquica dos cuidadores, como depressdo, ansiedade e estresse, além
de manifestacdes fisicas, como doencas musculoesqueléticas, diabetes e hipertensdo (LASKAR
etal., 2010).

Logo, o presente estudo tem como objetivo avaliar a qualidade de vida e o nivel de
estresse dos cuidadores informais de criangas e adolescentes com deficiéncia intelectual, em

especial observando os impactos advindos da pandemia da COVID-19.



2. REVISAO DE LITERATURA
2.1 CUIDADORES DE CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS

As condutas de cuidado a crianca vém se modificando e, com o avancgo das tecnologias
para manutencdo da vida, elevou-se a sobrevida de criangas e recem-nascidos com doengas de
alto nivel de complexidade, como malformacgfes congénitas, sindromes e outras condic¢des
crénicas (GRONITA, 2008; LASKAR et al., 2010; MACEDO et al., 2015). O aumento da
expectativa de vida na area neonatoldgica e pediatrica, levou ao surgimento de um grupo de
criancas com demandas de cuidados especificos e necessidades especiais, a Maternal and
Health Children Bureau, nos Estados Unidos, define esse grupo como Children with Special
Health Care Needs (CSHCN), no Brasil ele foi denominado como Criangas com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANES), sendo conhecidas também como herdeiras da tecnologia
(OLIVEIRA; LIMONGI, 2011; OLIVEIRA; POLETTO, 2015; OLIVIERA et al., 2019).

As CRIANES apresentam condic¢des especiais de salde com demandas de cuidados
continuos, necessitando de uma assisténcia para além da requerida por outras criancas em geral
(PEGORARO; SMEHA, 2013). Elas foram classificadas de acordo com as demandas de
cuidados, em cinco segmentos: cuidados de desenvolvimento (compreende as criangas com
disfuncdo neuromuscular e que requerem reabilitacdo psicomotora e social), tecnoldgicos
(criangas dependentes de tecnologia), medicamentosos (farmacodependentes), habituais
modificados (dependem de modifica¢des na forma habitual de se cuidar, incluindo a realizacdo
de tarefas comuns do dia a dia) e mistos (apresentam duas ou mais dessas demandas juntas)
(PONTES, 2008; ROCHA; AFONSO; MORAIS, 2008; SANTOS; MARTINS, 2016; REIS et
al., 2017).

As criangcas com necessidades especiais de salde requerem cuidados multiplos,
complexos e continuos (SEGRE; FERRAZ, 1997), necessitando de acompanhamento em salde
(follow-up) que compreende atendimentos na area de medicina, enfermagem, reabilitacao,
apoio educacional, social e familiar (ROCHA; AFONSO; MORAIS, 2008). Ainda que esse
cuidado faca parte do cotidiano da crianca e de seus familiares, é um cuidado (sobre)natural,
pois diferentemente de qualquer outro tipo de cuidado mantém a sobrevivéncia das CRIANES
(AMARAL et al., 2011). Dessa situagdo resultam maiores despesas tanto para a familia como
para o Estado, sofrimento e alteracdo da dindmica familiar (SILVA et al., 2013; SILVA et al.,

2020). Segundo Silva et al. (2013), o processo de modificacdo da dindmica familiar envolve



uma desestruturacdo inicial, que € seguida por uma posterior aceitacdo e organizacdo de uma
rotina voltada para o cuidado. Esses efeitos sobre a estrutura familiar dependerdo do tempo de
permanéncia do agravo, se temporario ou permanente, e de sua gravidade (SILVA; FEDOSSE,
2018).

O ato de cuidar para Florez et al. (2010) é uma atividade complexa com dimensdes
psicoldgicas, éticas, sociais, demograficas, clinicas, técnicas e comunitarias. Rodrigues (2009)
refere ainda que as fungGes mais importantes sao as de socializacéo, as afetivas e as de protecao.
Sendo assim, a acdo de cuidar vai além da destreza manual, implica nas habilidades que formam
a estrutura psicossocial, a qual se refletirad de maneira negativa ou positiva na sua atuacdo diante
a pessoa cuidada (CONTRERAS et al., 2011).

A familia detém o papel principal no cuidado as criangas com necessidades especiais
em saude, pois, além de ser essencial para que o tratamento ocorra de forma correta e continua,
possui a responsabilidade no bem-estar fisico, emocional e social de seus membros, tendo
também o papel de estimular, dar atencdo, carinho e protecdo (ZANINI et al., 2007;
ZERBERTO; CHUN, 2013; SILVA; FEDOSSE, 2018). Ainda que a repercussdo se estenda
por toda a familia, a mde desempenha, frequentemente, o papel de cuidador principal, tanto nos
cuidados diretos com a crianga, quanto na prestacdo de informacdes, seja sobre o
desenvolvimento geral, salude e educacdo (MURPHY et al., 2006; BITTENCOURT et al.,
2008; MADER et al., 2013; MARQUES et al., 2016; MENDES, 2019).

Cuidador, segundo a Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE),
¢ definido como “aquele que assiste na identificagdo, prevencao ou tratamento da doenga ou
incapacidade; aquele que atende as necessidades de um dependente”. Sendo assim, 0s
cuidadores informais se distinguem em: cuidador principal/primério (pessoa a quem é
depositada a responsabilidade total); em secundario (alguém que ajude ocasionalmente ou
regularmente na prestacdo de cuidados); e em terciario (ajuda esporadicamente). No entanto,
Franco (2015) ressalta que, apesar de se fazer a distingdo destes dois tipos de cuidadores, a
existéncia de um cuidador principal ndo pressupde necessariamente a existéncia de um cuidador

secundario.

De acordo com Mendes (1995), a decisdo de assumir os cuidados é consciente e 0
processo parece obedecer a certas regras refletidas em quatro fatores: 1) parentesco, com

frequéncia maior para os conjuges, antecedendo sempre a presenca de algum filho; 2) género,
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com predominancia da mulher; 3) proximidade fisica, considerando quem vive com a pessoa
que requer cuidados; 4) proximidade afetiva, destacando a relacdo conjugal e a relacdo entre

pais e filhos.
2.2. SAUDE E QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR

A chegada de um filho representa uma nova etapa na vida de um casal ou de uma mulher.
Momento este cercado de desafios, anseios e duvidas, mas também uma oportunidade de
enriguecimento pessoal. O vinculo mae-filho é definido como uma representacdo simbolica de
um laco afetivo e emocional que une as duas pessoas. Essa relacdo afetiva criada no inicio do
processo da maternidade sofre inimeras interferéncias, relacionadas a relagdo entre pai e mae,
pressdes exercidas pela sociedade e situacOes que a mae enfrenta durante toda a sua gestacao
(MADER et al., 2013).

A vida de uma mée € colocada em segundo plano no momento em que é descoberto que
outro coracdo pulsa dentro dela. A atencdo e cuidados sdo direcionados para que a salde
daquela vida gerada esteja em perfeito estado. Porém, a salde de uma crianca dependera do
ambiente preparado por sua familia para recebé-la. Quando um bebé com necessidades
especiais chega, todo esse ambiente criado ¢ alterado, pois a diferenca entre a expectativa
gerada e o que se recebe afeta expressivamente a funcéo e a satde materna (MADER et al.,
2013).

De imediato, a noticia de que se espera um filho com necessidades especiais pode ser
percebida como um fato traumatico e provocar diversas implicacBes emocionais, as quais
impactam na saude mental dessas mulheres e familiares. Na mente da mae existe o bebé
imaginario, que é idealizado e construido durante a gestacdo, formado pela soma de
expectativas e sonhos, o produto do desejo de maternidade. Esse bebé difere do bebé real,
aquele que nasce com diferentes caracteristicas e contradizem em grande parte das vezes as
expectativas antes criadas (OLIVEIRA; POLETTO, 2015). Quando esse nasce com alguma
deficiéncia a perda do bebé imaginario se da de maneira mais impactante, chocante, levando
estado de luto (FRANCO, 2015; OLIVEIRA; POLETTO, 2015). Alguns sentimentos podem
surgir e modificar profundamente a salide emocional e psiquica da mulher, como a revolta, a
negacdo, a culpa, a raiva e a depressdo (GRONITA, 2008; VIEIRA et al., 2008; FRANCO,
2015).
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Durante o desenvolvimento da crian¢a que necessita de cuidados especiais, sdo exigidas
medidas de adaptacdo a fim de atender suas demandas de cuidados continuos e especializados
(SIMONASSE; MORAES, 2015). A mée que muitas vezes ainda se encontra em processo de
adequacdo com a maternidade, precisa também adquirir conhecimentos técnicos-cientificos
para atender as necessidades especiais do seu filho (SIMONASSE; MORAES, 2015;
CAVALCANTE, 2016). Nessa fase de adaptacéo revela-se a dificuldade dos progenitores na
aceitacdo e em como lidar com a deficiéncia, outras altera¢cbes emocionais surgem, como a
humilhacdo, a vergonha, a angustia e principalmente o medo e a inseguranca (GRONITA, 2008;
PEGORARO; SMEHA, 2013). Essas maes passam por alteracbes na vida profissional e
financeira, seu tempo livre é reduzido por conta da sobrecarga de cuidados que a crianca exige,
podendo leva-las ao isolamento, uma vez que sao reduzidos seus contatos sociais e culturais, e,
em alguns casos, esses cuidados podem trazer detrimentos a saude fisica (ROCHA; AFONSO;
MORAIS, 2008; VIEIRA et al., 2008).

A familia, em especial a mée, aléem de sua responsavel legal, assume a funcdo de
cuidadora dessa crianga portadora de necessidades especiais, j& que € seu primeiro universo de
relacdes sociais (SILVA; FEDOSSE, 2018). Porém, o que acaba sendo deixado como segundo
plano é a saude familiar, que todos os dias enfrenta barreiras e situagdes novas, assim como a
crianca que esta em processo de desenvolvimento. Os cuidadores apresentam necessidades
materiais, emocionais e de informacdes, além de restricbes nas atividades sociais e de lazer,
sendo de extrema importancia seu suporte emocional para garantir sua qualidade de vida
(AMARAL etal., 2011; BARROS et al., 2017).

O cuidado que essas criangas exigem gera uma grande sobrecarga na saude fisica das
mées cuidadoras, sobrecarga maior que a comparada com mées de criangas com
desenvolvimento tipico (LASKAR et al., 2010; SINGH et al., 2014). Embora as desordens na
salde fisica ndo possam ser atribuidas diretamente a deficiéncia de seus filhos, eles

definitivamente surgem da negligéncia das mées em relagdo a propria salde.

Laskar et al. (2010) relata que essas mées sdo mais vulneraveis a sofrer de doengas
musculoesqueléticas, diabetes e hipertensdo. Além disso, elas experimentam fadiga crénica e
privacdo de sono, sendo dores nas costas e ombros, frequentemente mencionadas, uma vez que
muitas precisam carregar ou auxiliar seus filhos a se locomoverem diariamente. Algumas maes
podem ser diretamente feridas por suas criangas que ocasionalmente apresentem
comportamentos violentos (MURPHY et al., 2006; LASKAR et al., 2010). Por conta disso,
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muitas mées apresentam dificuldades de desempenho no trabalho diario, frustram-se por ndo
conseguirem atender a todas as demandas, o que contribui para o sofrimento emocional
(MURPHY et al., 2006; SINGH et al., 2014).

A sobrecarga enfrentada pelas mées cuidadoras reflete também na sua qualidade de vida
e consequentemente na saide mental (AMARAL et al., 2011). Esta ndo pode ser definida
apenas como uma semiologia ou uma psicopatologia, mas sim como um complexo da
psiquiatria, neurologia, neurociéncias, psicologia, fisiologia, filosofia, antropologia e
sociologia. Assim, uma satde mental prejudicada relaciona-se com déficit hormonal, como
reducdo de serotonina no organismo, e com um emaranhado de sentimentos que se encontram
possivelmente em desequilibrio (AMARANTE, 2007).

Além disso, a OMS define a qualidade de vida como um conceito subjetivo,
multidimensional e que inclui elementos de avaliacdo tanto positivos como negativos da
percepcdo do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrfes e preocupagdes.
Contrapondo essa definicéo, tarefas atribuidas ao cuidador, sem a orientacdo adequada e sem 0
suporte das instituicGes de salde e das redes sociais, a alteracdo das rotinas e 0 tempo
despendido no cuidado podem interferir diretamente na qualidade de vida desses individuos,
nos aspectos pessoal, familiar e social (WAYNE; KRISHNAGIRI, 2005; STONEMAN, 2007;
SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007; BUZATTO; BERESIN, 2008; BARBOSA et al.,
2009).

As principais manifesta¢fes encontradas nessas mulheres que se encontram em situacao
de sobrecarga séo isolamento social, ansiedade, carga emocional, crises de estresse e distdrbios
do sono (ESTANIESKI; GUARANY, 2015). Considerando os fatos j& apontados, tambeém é
possivel que ocorram alteracdes psicoafetivas que alterem o comportamento materno, gerando
consequéncias no vinculo mae-filho. As mulheres emocionalmente abaladas enfrentam
dificuldades para atender as necessidades e solicitacdes dos seus filhos, podendo isso gerar
atraso ou comprometimento no desenvolvimento das criancas (MADER et al., 2013).

O bem-estar psicoldgico tem relacdo inversamente proporcional com o tempo cuidado,
ou seja, quanto maior o tempo de cuidado com a crianca doente, pior 0 bem-estar psicologico
da mée (PONTES, 2008). Entretanto, esse bem-estar psicologico tem relacdo direta com uma

relagdo conjugal estavel, em que a mée pode dividir tarefas, sentimentos e temores com seus



13

conjuges (FRANCISCHETT], 2006; MARQUES et al., 2016), porém, segundo Pontes (2008),
as maes que se dedicam integralmente aos seus filhos, privam-se de cultivar e usufruir de suas

relacdes com amigos e principalmente de relacionamentos amorosos.

2.3. ESTRESSE

O estresse é definido como um desgaste central do organismo, causado por alteracdes
fisicas, psicologicas, mentais e hormonais em que um individuo é forgado a enfrentar uma
situacdo desfavoravel, interferindo na homeostasia corporal (FARIA; CARDOSO, 2016). De
acordo com o estudo de Rodrigues, Ferreira e Okido (2018), cerca de 73% dos cuidadores
apresentam sobrecarga fisica, emocional e social de severa a moderada, causada principalmente
pelo estresse decorrente do grau de comprometimento da crianga, grande demanda de cuidados
e estrutura familiar. Nesse contexto, quanto maior o comprometimento da crianga, maior o
comprometimento fisico e psicolégico do cuidador (BRACCIALLI et al., 2012; FERREIRA et
al., 2020).

A exacerbagéo do estresse, seja por maior dificuldade ou por maior tempo dedicado a
esse cuidado pode culminar com a Sindrome de Burnout, caracterizada por exaustdo emocional,
despersonalizagdo e diminuicéo da realizagdo pessoal. Os principais fatores que influenciam no
desenvolvimento dessa sindrome sdo: dificuldades financeiras, mas condicdes de habitacéo,
pouco suporte profissional e outros filhos com algum tipo de deficiéncia (GRONITA, 2008;
BARBOSA et al., 2009).

Comumente, observa-se sentimentos de anulacdo pessoal, sensacdo de impoténcia
frente ao desenvolvimento de alguma condicdo grave e auséncia de reconhecimento de
desempenho funcional (BRASIL, 2012). O estudo realizado por Zerbeto e Chun (2013),
evidenciou que a falta de apoio familiar e auséncia de c6njuge piora ainda mais o contexto.
Além disso, outra condicdo desfavoravel € evidenciada na dificuldade de comunicagdo da
crianga com outros integrantes da familia, sendo necessario que o cuidador intervenha em todas
as situacOes que envolvam a crianga, 0 que proporciona mais estresse e dificulta o processo de
autonomia dessa crianga (ZERBETO; CHUN, 2013; MONTEIRO; MAZIN; DANTAS, 2015).

Condicbes que poderiam amenizar a situacdo psicologica dessas mulheres incluem
atividades de lazer, manutencdo de uma rede de amigos e proximidade com instituicoes
religiosas. Nesses casos, ha uma enorme dificuldade para sair de casa, uma vez que, a depender
da deficiéncia da crianga, se faz necessario levar muitos objetos indispensaveis ao cuidado além

da falta de acessibilidade no transporte publico (DIAS et al., 2020).
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Devido ao fato de que a promog¢do de salde das CRIANES depende diretamente da
salde de seus cuidadores, é indiscutivel a necessidade de avaliacdo de suas condicdes de
qualidade de vida. Assim, é dever do profissional da saude atender a demanda familiar dessa
populacdo, avaliando-se os indices de estresse e suas consequéncias, como a ansiedade e
depressdo (BRASIL, 2012).

2.4. SUPORTE SOCIAL AOS CUIDADORES DE INDIVIDUOS PORTADORES
DE DEFICIENCIAS INTELECTUAIS

Observa-se que nado é a existéncia de um membro portador de deficiéncia e o estresse
advindo do cuidado requerido que tornam o cenario familiar problematico, mas sim a maneira
como organiza-se a vida diaria para lidar com os novos acontecimentos (FELIZARDO, 2010).
Para auxiliar nesse processo, muitas vezes instavel, é extremamente importante a atuacéo

efetiva do suporte social aos cuidadores.

Esse conceito € amplo e engloba as mais diversas interacBes sociais que objetivam,
como resultado, promover o bem-estar. E bastante complexo e multidimensional, combinando
fatores intra e interpessoais, que influenciam direta ou indiretamente no comportamento e
ajustamento familiar (BARBOSA et al., 2009; FELIZARDO, 2010; SILVA et al., 2013). O
suporte social é necessario para que o cuidador ndo acabe tornando-se também um paciente
(PIMENTA; RODRIGUES; GREGUOL, 2010).

Ha certa tendéncia em imaginar o suporte a cuidadores e familias com membros
deficientes intelectuais como os profissionais de salde envolvidos no processo, no entanto, a
rede de suporte é bem mais extensa e pode ser dividida em suporte social informal e formal. O
suporte formal diz respeito a pessoas ou instituicdes que fornecam um apoio mais técnico e
profissional, a exemplo de servigos de satde, médicos e psicdlogos. O suporte social informal
abrange todos os sujeitos envolvidos no apoio cotidiano, de maneira mais flexivel e sem a
presenca de obrigacdes, como familiares, amigos, vizinhos, igreja, entre outros (ALMEIDA,;
SAMPAIO, 2007; BARBOSA et al., 2009).

Existe também uma classificacdo em quatro tipos de suporte de acordo com a finalidade
deste: suporte emocional, descrito pela demonstracédo de cuidado, amizade ou a simples escuta;
suporte de informacdo, quando a pessoa ou instituicdo é fornecedora de conhecimento,
esclarecendo duvidas e ofertando informacdo; suporte material, com o fornecimento de ajuda
em dinheiro, materiais, compras, entre outros; e suporte de avaliagdo, que atua apresentando

sugestdes, elogios e feedback para nortear a atuacdo daquele cuidador (BARBOSA et al., 2009).
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Em pesquisas ja realizadas, observa-se que, de acordo com o relato dos préprios
cuidadores, o suporte social é fornecido principalmente por atores informais, dentre eles em
primeiro lugar encontram-se os demais filhos da familia, seguidos por amigos, conjuge, pais e
vizinhos (SILVA et al., 2013). Além disso, o suporte recebido também varia conforme
caracteristicas pessoais dos cuidadores e sujeitos com deficiéncia. Cuidadores mais jovens
tendem a apresentar maiores niveis de suporte, bem como pacientes mais jovens com
deficiéncia (ALMEIDA; SAMPAIO, 2007).

O suporte social é determinante a adaptacéo familiar diante de uma crianga ou membro
com deficiéncias, impactando na reducdo do estresse do cuidador, promovendo melhor
progndstico de desenvolvimento do paciente deficiente, reestabelecendo o sentimento de
pertencimento social, fortalecendo e empoderando as familias, especialmente a figura materna,
principal responsavel pelo cuidado. Em contrapartida, baixos niveis de suporte relacionam-se
ao aumento dos niveis de estresse (ALMEIDA; SAMPAIO, 2007; SILVA et al., 2013;
SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016). Assim, deve-se buscar a constante contribuicdo de
assisténcia para criacdo de um ambiente mais estavel, com consequente melhoria na qualidade
de vida das familias em questdo (OLIVEIRA et al., 2019).

Ademais, observa-se certa dinamicidade nos suportes sociais, ja que, devido a
cronicidade da deficiéncia, pacientes e cuidadores vivenciam diferentes etapas e desafios ao
longo da vida que requerem assisténcia de forma variavel (SANTOS; PEREIRA-MARTINS,
2016). Percebe-se que o suporte ndo é restrito a um Unico seguimento, sendo considerado uma
verdadeira rede, com agentes atuando de maneira isolada, mas que acabam se complementando
(FELIZARDO, 2010; SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016). Apesar dos indmeros
beneficios do suporte social, deve-se atentar a necessidade e desejo daquela familia ou cuidador
em recebé-lo, pois quando nédo pretendido, pode resultar em efeitos negativos (FELIZARDO,
2010). Dessa forma, o suporte social a cuidadores de portadores de deficiéncias intelectuais
constitui uma importante area de intervencdo comunitaria, visando sua qualidade e efetividade
(ALMEIDA; SAMPAIO, 2007).

2.5. IMPLICACOES DA PANDEMIA DE COVID-19 NA SAUDE DOS
CUIDADORES

Na atualidade, 0 mundo sofre com a pandemia da COVID-19. Essa nova doenca,
causada pelo SARS-Cov-2, com sinais e sintomas diversos, principalmente respiratorios, foi

identificada pela primeira vez em Wuhan, na China, no final de 2019, apds serem
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diagnosticados varios casos de pneumonia (AQUINO et al., 2020; MEDEIROS et al., 2020;
MONTEIRO et al., 2020; PARENTE et al., 2020).

Desde entdo, a humanidade tem enfrentado uma grave crise sanitaria global. O
numero de pessoas infectadas aumentou substancialmente e o virus se espalhou por todos 0s
continentes, o que levou a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) a decretar uma Emergéncia
de Salde Publica de Importancia Internacional, em 30 de janeiro de 2020 e uma pandemia no
dia 11 de margo de 2020. Apesar da taxa de letalidade ser baixa, sua alta transmissibilidade
eleva muito a taxa de mortalidade. Essa transmissao ocorre, predominantemente, por meio de
goticulas contaminadas de secrecdes da orofaringe de uma pessoa infectada para uma pessoa
livre da infeccdo. Além disso, o elevado tempo médio de incubacédo, de aproximadamente 5-6
dias, agrava a transmissdo, e, por isso, pessoas sem sintomas, pré-sintomaticas ou com sintomas
leves podem transmitir a doenca (FORTES; VIEIRA; MACHADO, 2020).

Diante desse cenario, diversos paises implementaram uma série de intervengdes para
reduzir a transmissao do virus e frear a rapida evolucdo da pandemia. Dentre elas, estd o
isolamento e medidas progressivas de distanciamento social, estabelecendo, por exemplo, 0
fechamento de escolas, a proibicdo de aglomeracOes e a restricdo de viagens e transportes
publicos (AQUINO et al., 2020).

O distanciamento social somado ao contexto de incerteza diante das areas da saude,
financeira e econémica, pode afetar diretamente a salude mental dos individuos, os quais
potencialmente experimentam diversas emocdes negativas, como raiva, frustracdo, ansiedade e
depresséo, além da diminuicdo de emocdes positivas, como felicidade e satisfacdo (PARENTE
et al., 2020). Além disso, o isolamento social implicou mudancas na rotina de muitas pessoas,
incluindo alteragdes significativas na rotina de criancas e adolescentes com deficiéncia
intelectual e de seus cuidadores (AQUINO et al., 2020; MEDEIROS et al., 2020).

Para as criangas e adolescentes com deficiéncias intelectuais, que demandam cuidados
especificos, o distanciamento social e a abrupta interrupcdo da rotina tém intensificado os
impactos em sua saude, uma vez que, dado o contexto de desigualdade e opressao a que estdo
sistematicamente submetidas, sofrem as manifestacGes desse cenario de forma mais intensa,
frequente e persistente. Dentre as alteracbes comportamentais e reacdes emocionais
apresentadas durante a pandemia por esse publico destacam-se: dificuldades de concentragéo,
irritabilidade, medo, inquietacdo, sensacdo de soliddo, alteracBes do sono e da alimentacéo
(BRASIL, 2020).
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Os cuidadores dessas criangas e adolescentes tendem a reportar niveis mais elevados de
ansiedade e estresse nesse periodo. Estes passaram a ficar responsaveis por oferecer em
casa estimulos para a continuidade do desenvolvimento adequado das criangas ou adolescentes
e ainda lidar e administrar todas as demais funcdes relacionadas as tarefas domésticas, home
office e demais atividades que também podem estar inclusas em suas rotinas. Além disso,
considerando que, muitas vezes, o cuidado desses era compartilhado com a rede de apoio (avos
ou outros familiares, creches, escolas, servicos de salde), a partir do envolvimento pela
pandemia, houve impactante restricdo, que se tornou responsabilidade exclusiva dos
cuidadores, gerando aumento da sobrecarga e desencadeando novos fatores estressores
(BRASIL, 2020; FORTES; VIEIRA; MACHADO, 2020; MEDEIROS et al., 2020).

Portanto, todas essas demandas e dificuldades podem influenciar
negativamente o contexto familiar, pois as criancas, adolescentes e seus cuidadores se
encontram em uma situacdo de vulnerabilidade, que pode propiciar niveis mais elevados de
depressdo, ansiedade e estresse, cujos sintomas ja eram manifestados com frequéncia por essa

populacdo fora do cenario de pandemia (PARENTE et al., 2020).
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3. OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GERAL
Avaliar o nivel de estresse e sua relacdo com a qualidade de vida de cuidadores de
criangas e adolescentes com deficiéncia intelectual vinculadas ao setor de Reabilitagcdo

Intelectual da APAE-An&polis, durante o periodo de pandemia da COVID-19.
3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Avaliar o perfil sociodemogréafico dos cuidadores de criangcas com deficiéncia
intelectual.

e Analisar o nivel de estresse dos cuidadores.

e Associar as caracteristicas sociodemograficas dos participantes as fases do Teste
de Lipp — Inventario de Sintomas de Stress (ISS).

¢ Relacionar o nivel de estresse a qualidade de vida em cuidadores de criancas
com deficiéncia intelectual, durante a pandemia da COVID-19.
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4. METODOLOGIA
4.1. Desenho de Estudo

Tratou-se de uma pesquisa descritiva com delineamento transversal e abordagem

quantitativa, realizada a partir da aplicacdo de questionarios.
4.2. Populacéo e amostra

Este estudo foi realizado com cuidadores de criangas com deficiéncia intelectual (D),
vinculadas a Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais (APAE) de Anéapolis, no setor de

Reabilitacdo Intelectual.

O célculo amostral foi realizado baseando-se na analise estatistica que foi realizada
(correlacdo entre varidveis) e considerando tamanho de efeito médio 0,3, nivel de significancia

de 5%, poder amostral de 80%, perda de 20%, sendo necessario 80 participantes.
4.3. Critérios de Incluséo e Excluséo

Incluiram-se na pesquisa os cuidadores de criancas e adolescentes com deficiéncia
intelectual atendidas na APAE-Anapolis, no setor de Reabilitacdo Intelectual; maiores de 18
anos de idade, que aceitaram participar voluntariamente da pesquisa por meio da assinatura
virtual do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e preenchimento dos

instrumentos de coleta propostos.

Foram excluidos os individuos que ndo responderam adequadamente os instrumentos

de pesquisa.
4.4. Procedimentos

Inicialmente, o projeto de pesquisa foi submetido a plataforma Brasil para avaliacdo e
aprovacgdo do Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Evangélica de Goias. Foi
realizado contato com colaborador responsavel da APAE-Anapolis, com o intuito de conseguir
permissao e apoio para a realizacdo do projeto com os cuidadores das criancas com deficiéncia
intelectual vinculadas ao Centro Especializado em Reabilitacdo Il (CER I11), especificamente

ao setor de Reabilitacédo Intelectual.



20

O formulério foi preenchido de forma eletrénica pelos pesquisadores, os quais
realizaram as perguntas aos cuidadores apontando todas as possibilidades de respostas presentes
nos instrumentos, sem influenciar nas mesmas. Na primeira etapa, foi realizado um convite
individual a cada um dos candidatos a participante da pesquisa, com explanac¢ao dos objetivos
do estudo, bem como dos riscos e beneficios da participacdo, elucidacdo de possiveis duvidas
e apresentacdo do TCLE em forma de pergunta obrigatoria para o seguimento do questionario

online (https://forms.gle/dyDaCRHulJiu3aEf8). Foi garantido ao participante o direito de ndo

responder qualquer questdo, sem necessidade de explicacdo ou justificativa para tal, podendo
retirar-se da pesquisa a qualquer momento, sem qualquer prejuizo em seu atendimento na
APAE (Apéndice 2).

4.5. Instrumentos de pesquisa

O formulario Google Forms para coleta de dados foi disponibilizado aos participantes,
contendo os seguintes instrumentos de pesquisa: Questionario Séciodemografico, Avaliacao
da Qualidade de vida - WHOQOL-bref e Inventario de Sintomas de Stress para Adultos
de Lipp (ISSL).

. Ficha de caracterizagdo do Perfil Sdciodemografico dos

participantes

Foi utilizada ficha com perguntas para caracterizacdo epidemioldgica da amostra do
estudo, contendo: Sexo, ldade, Parentesco, Escolaridade, Estado Civil, Numero de filhos,
Renda Familiar, Recebimento de Beneficio Social e Ocupacao/Profissao. Além disso, também
foram avaliados, de forma breve, os impactos individuais e na dinamica familiar decorrentes
das mudancas impostas pela pandemia, através das seguintes perguntas: De 0 a 10, como vocé
avalia seu nivel de estresse antes da pandemia? De 0 a 10, como vocé avalia seu nivel de estresse
durante a pandemia? Vocé acha que sua qualidade de vida melhorou ou piorou durante a
pandemia? A demanda de cuidado com a crian¢a/ adolescente aumentou durante a pandemia?

A interacdo familiar melhorou ou piorou durante a pandemia? (Apéndice 1).
1. Avaliacéo da Qualidade de Vida — WHOQOL-bref

Para avaliacdo da qualidade de vida foi utilizado o World Health Organization Quality
of Life, em sua forma abreviada: WHOQOL-bref. Este instrumento foi desenvolvido pela

Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e possui versdo validada e adaptada para a lingua
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portuguesa (FLECK et al., 2000). O WHOQOL-bref é constituido de 26 questbes, sendo 2
questdes gerais e as demais 24 representando cada uma das 24 facetas que compdem o
instrumento original, o World Health Organization Quality of Life-100 (WHOQOL-100),

subdivididos em 4 dominios: fisico, psicoldgico, relacBes sociais e meio-ambiente (Anexo 1).
1. Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL)

Para avaliagdo dos sintomas de estresse utilizou-se o ISSL. Este inventario € um
instrumento atil na identificacdo de quadros caracteristicos do estresse, possibilitando
diagnostica-lo em adultos, bem como identificar em que fase a pessoa se encontra (alerta,
resisténcia, quase exaustdo ou exaustdo). Além disso, analisa os sintomas fisicos e psicoldgicos
decorrentes dessa condi¢do. O questionario pode ser aplicado a pessoas com 15 anos ou mais,
alfabetizadas ou ndo. Sua aplicacdo leva aproximadamente 10 minutos e pode ser realizada

individualmente ou coletivamente (Anexo 2).
4.6. Aspectos Eticos

A presente pesquisa foi submetida ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade
Evangelica de Goias, conforme a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS),
sendo aprovada pelo CEP com o nimero de parecer 4.782.543/2021 (Anexo 3). Os participantes
foram convidados a participar da pesquisa através do TCLE.

4.7. Metodologia de anélise de dados

Os dados foram descritos como frequéncia relativa (%) e absoluta (n). A partir da
utilizacdo do Teste Qui-Quadrado, avaliou-se a presenga ou ndo de estresse nos participantes
da pesquisa, associando as caracteristicas sociodemogréaficas dos individuos a fase do estresse
em que possivelmente se encontram de acordo com o Teste de Lipp respondido. Essas
informacdes foram descritas nas tabelas 4, 5 e 6 a sequir. Para verificar a normalidade dos
dados, utilizou-se o teste de Komolgorov-smirnov. Para correlacionar os escores de estresse e
qualidade de vida, foi utilizado o teste de correlacdo de Spearman. Considerou-se um nivel de
significancia de 95% (p<0,05) e os dados foram analisados no software Statistical Packpage for
Social Science (SPSS).
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5. RESULTADOS

Com a obtencdo de 80 respostas ao formulario virtual contendo os questionarios foi
possivel atingir a amostra populacional proposta para realizagdo do presente estudo. Na
primeira parte desse formuldrio foram realizadas perguntas para caracterizagdo
sociodemografica dos participantes da pesquisa e avaliacdo dos impactos advindos da pandemia

em suas vidas e familias. Esses dados geraram os resultados apresentados nas tabelas 1, 2 e 3.

Quanto as caracteristicas sociodemograficas, demonstradas na tabela 1, a maior parte
dos entrevistados foi do sexo feminino, 63 (78,8%) participantes. Acerca da idade, observou-
se predominio de respostas entre 21 e 50 anos, com destaque a faixa etaria de 31 a 40 anos,
composta por 38 (47,5%) pessoas. Com relacdo a escolaridade, a maioria, 35 (43,8%) declarou
possuir ensino médio completo. No que se refere ao vinculo com a crianga ou adolescente com
deficiéncia intelectual, a composicdo majoritaria da amostra, 58 (72,5%), afirmaram ser mae.

Quanto ao estado civil, 60% (n = 48) dos entrevistados disseram ser casados.

No que tange ao namero de filhos, ndo foi possivel perceber uma grande variacgéo, ja
que 27 participantes (33,8%) declararam ter 1 filho e 24 participantes (30,0%) ter 2 filhos. A
respeito da renda familiar, 42 (52,5 %) entrevistados alegaram receber até 3 salarios minimos.
Em relacdo ao recebimento de beneficio social, 56 (70,0%) participantes ndo recebem beneficio

social. Quanto a ocupacdo, 37,5% afirmou ser dona de casa/ do lar (n= 30) (Tabela 1).

Tabela 1 — Caracterizacao sociodemografica da populagdo entrevistada (n=80).

Caracteristicas sociodemograficas N %

Sexo

Masculino 17 21,3
Feminino 63 78,8
Idade

15-20 anos 2 2,5
21-30 anos 24 30,0
31-40 anos 38 47,5
41-50 anos 15 18,7
51-60 anos 1 1,2
Escolaridade

Ensino fundamental incompleto 5 6,3
Ensino fundamental completo 5 6,3
Ensino médio completo 35 43,8
Ensino superior incompleto 13 16,2

Continua...
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Ensino superior completo 19 23,8
Vinculo

Mae 58 72,5
Pai 17 21,3
AvH/AVH 5 6,3
Tio/ Tia 0 0
Irmao 0 0
Estado civil

Solteiro/a 14 17,5
Casado/a 48 60,0
Viuvo/a 0 0
Divorciado/a 9 11,3
Unido Estavel 9 11,3
Numero de Filhos

1 filho 27 33,8
2 filhos 24 30,0
3 filhos 20 25,0
Mais de 3 filhos 9 11,3
Renda Familiar

Até 1 salario minimo 25 31,3
Até 3 salarios minimos 42 52,5
Até 5 salarios minimos 10 12,5
Até 10 salarios minimos 3 3,7
Mais de 10 salarios minimos 0 0
Recebimento de beneficio social

Sim 24 30,0
Nao 56 70,0
Ocupacao/ Profisséo

Do lar/ Dona de casa 30 37,5
Auténomo (a) 7 8,7
Auxiliar Administrativo 2 2,5
Empresario (a) 3 3,7
Estudante 3 3,7
Operador de maquinas 2 2,5
Outros 33 41,2

Na tabela 2 sdo demonstrados os impactos da pandemia de COVID-19 na vida dos
cuidadores de criancas e adolescentes com deficiéncia intelectual. De acordo com os dados, 55
(68,8%) entrevistados afirmaram que a qualidade de vida piorou durante a pandemia; por outro
lado 58 (72,5%) participantes revelaram que a interagdo familiar teve melhora no mesmo
periodo. Em observacéo a tabela 3, que gradua de 0 a 10 os niveis de estresse antes e durante a
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pandemia, percebeu-se que o nimero de pessoas que se consideravam com elevado nivel de
estresse (8-10) cresceu. Antes da pandemia 16 (20%) participantes consideravam-se com nivel
de estresse entre 8 e 10, durante a pandemia esse quantitativo sofreu um salto para 48 (60%)

individuos.

Tabela 2 — Impactos da pandemia de COVID-19 na vida e relacGes familiares dos

cuidadores de crianca/adolescente com deficiéncia intelectual (n=80).

Perguntas acerca dos impactos da pandemia Melhorou Piorou

n (%o) n (%)
Qualidade de vida durante a pandemia 25 (31,3) 55 (68,8)
Interacdo familiar durante a pandemia 58 (72,5) 22 (27,5)

Aumentou N&o aumentou

Demanda de cuidado com a crianca/
adolescente com deficiéncia intelectual durante 67 (83,8) 13 (16,2)
a pandemia

Tabela 3 — Nivel de estresse antes e durante a pandemia de COVID-19 (n=80).

Avaliacao pessoal sobre o nivel de estresse 0-3 4-7 8-10

n (%) n (%) n (%)
Nivel de estresse antes da pandemia 14 (17,5) 50 (62,5) 16 (20)
Nivel de estresse durante a pandemia 9(11,2) 23 (28,7) 48 (60)

Na segunda parte do formulério, foi proposto ao participante que respondesse ao Teste
de Lipp — ISS — Inventario Sintomas de Stress, visando avaliar a presenca ou ndo de estresse na

populacdo entrevistada e estadea-la em fases.

Na tabela 4 sdo demonstrados os resultados referentes a Fase | — Alerta (Alarme), que
se caracteriza com a ocorréncia de 7 ou mais sintomas nas ultimas 24 horas. Os participantes
considerados “sem estresse” ndo preencheram esses critérios e foram a maioria da amostra,

totalizando 71 entrevistados.
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O grupo “com estresse”, apesar de minoria, foi caracterizado em sua totalidade como
do sexo feminino e mées, contabilizando um total de 9 (100%) participantes; 7 entrevistadas
(77,8%) tinham entre 31 a 40 anos; 4 (44,4%) possuiam ensino medio completo; 6 delas
(66,7%) eram casadas. Quanto a quantidade de filhos o grupo “com estresse” apresentou-se
heterogéneo, com 3 (33,3%) possuindo apenas 1 filho, 3 (33,3%) com 2 filhos, 1 (11,1%) com
3 filhos e 2 (22,2%) com mais de 3 filhos. A maior parte, 6 (66,7%) participantes apresentaram
renda familiar de até 3 salarios minimos, sendo que a ocupacao predominante neste grupo foi
de dona de casa com 5 (55,6%) entrevistadas. Por fim, quanto ao recebimento de beneficio
social nesse grupo, 4 (44,4%) afirmaram receber e 5 (55,6%) nédo receber (Tabela 4).

Tabela 4 — Relagéo do perfil da amostra em Fase | do ISS (n=80).

Caracteristicas Fase | — Alerta

Sociodemograficas

Sem estresse Com estresse p*
n (%) n (%)
Vinculo 0,045
Mae 49 (69,0) 9 (100,0)
Pai 17 (23,9) 0 (0)
Avb/avo 5(7,0) 0 (0)
Sexo 0,032
Feminino 54 (76,1) 9 (100,0)
Masculino 17 (23,9) 0(0)
Idade 0,408
15-20 anos 2(2,8) 0 (0)
21-30 anos 22 (31,0) 2(22,2)
31-40 anos 31 (43,6) 7(77,8)
41-50 anos 15 (21,1) 0 (0)
51-60 anos 1(1,4) 0 (0)
Escolaridade 0,785
Ensino fundamental incompleto 5(7,0) 0 (0)
Ensino fundamental completo 4 (5,6) 1(11,1)
Ensino médio incompleto 3(4,2) 0 (0)

Continua...
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Ensino médio completo
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo
Estado civil

Casado

Solteiro

Unido estavel
Divorciada

Viavo ou vilva

Numero de filhos

1 filho

2 filhos

3 filhos

Mais de 3 filhos
Ocupacao/Profissao

Do lar/ Dona de casa
Autdbnomo/autdbnoma
Auxiliar administrativo
Empresario/ empresaria
Estudante

Operador de maquinas
Outros

Renda Familiar

Até 1 salario minimo
Até 3 saldrios minimos
Até 5 saldrios minimos
Até 10 salarios minimos
Mais de 10 salarios minimos
Recebe Beneficio Social
Sim

Né&o

Total

31 (43,7)
11 (15,5)
17 (23,9)

42 (59,2)

13 (18,3)

8 (11,3)

8 (11,3)
0 (0)

24 (33,8)

21 (29,6)

19 (26,8)
7(9,9)

25 (35,2)
6 (8,5)
2(2,8)
3(4.2)
4 (5,6)
2(2,8)

29 (40,9)

23 (32,4)
36 (50,7)
9(12,7)
3(4,2)
0(0)

20 (28,2)
51 (71,8)
71 (100,0)

4 (44.4)
2 (22,2)
2 (22,2)

6 (66,7)
1(11,1)
1(11,1)
1(11,1)
0 (0)

3(33,3)
3(33,3)
1(11,1)
2 (22,2)

5 (55,6)
1(11,1)
0 (0)
0 (0)
0 (0)
0 (0)
3(33,3)

2(22,2)

6 (66,7)

1(11,1)
0(0)
0(0)

4 (44,4)
5 (55,6)
9 (100,0)

0,952

0,598

0,980

0,709

0,330

* Teste Qui-Quadrado
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Na tabela 5, sdo apresentados os resultados referentes a classificagdo em Fase Il —
Resisténcia (Luta) do Teste de Lipp, que € descrita na ocorréncia de quatro ou mais dos sintomas
no ultimo més. O grupo considerado ‘“sem estresse” nao preencheu a esse critério. Os
participantes enquadrados em “com estresse” na Fase II foram retratados de forma majoritaria
como do sexo feminino, com um ndmero de 37 (88,1%) dos entrevistados; dos participantes,
34 (81,0%) eram maes; 22 (52,4%) com idade entre 31 e 40 anos; 14 (33,3%) tinham
escolaridade de ensino médio completo e 26 (61,9%) eram casadas; quanto ao numero de filhos,
14 (33,3%) dos entrevistados alegaram ter apenas 1 filho. Além disso, a maioria, 17 individuos
(40,5%), afirmou ter ocupagdo do lar/dona de casa ou outros, 18 (42,9%); 24 (57,1%)
responderam que a renda familiar correspondia até 3 salarios minimos e 28 (66,7%) afirmaram

0 ndo recebimento de beneficio social.

Tabela 5—- Relacdo do perfil da amostra em Fase Il do ISS (n=80).

Caracteristicas Fase Il — Resisténcia
Sociodemograficas
Sem estresse Com estresse p*
n (%) n (%)
Vinculo 0,095
Mae 24 (63,2) 34 (81,0)
Pai 12 (31,6) 5(11,9)
Avbd/avd 2 (5,3) 3(7,1)
Sexo 0,032
Feminino 26 (68,4) 37 (88,1)
Masculino 12 (31,6) 5(11,9)
Idade 0,748
15-20 anos 1(2,6) 1(2,4)
21-30 anos 12 (31,6) 12 (28,6)
31-40 anos 16 (42,2) 22 (52,4)
41-50 anos 9(23,7) 6 (14,3)
51-60 anos 0 (0) 1(2,4)
Escolaridade 0,073
Ensino fundamental incompleto 0 (0) 5(11,9)
Ensino fundamental completo 2 (5,3) 3(7,1)

Continua...




Ensino médio incompleto 2 (5,3) 1(2,4)

Ensino médio completo 21 (55,3) 14 (33,3)

Ensino superior incompleto 6 (15,8) 7 (16,7)

Ensino superior completo 7 (18,4) 12 (28,6)

Estado civil 0,489
Casado 22 (57,2) 26 (61,9)

Solteiro 5(13,2) 9(21,4)

Unido estavel 6 (15,8) 3(7,1)

Divorciada 5(13,2) 4 (9,5)

Vilvo ou vilva 0 (0) 0 (0)

Numero de filhos 0,302
1 filho 13 (34,2) 14 (33,3)

2 filhos 14 (36,8) 10 (23,8)

3 filhos 9(23,7) 11 (26,2)

Mais de 3 filhos 2 (5,3) 7 (16,7)
Ocupacao/Profissao 0,035
Do lar/ Dona de casa 13 (34,2) 17 (40,5)
Autbnomo/autdbnoma 4 (10,5) 3(7,1)

Auxiliar administrativo 1(2,6) 1(2,4)

Empresério/ empresaria 3(7,9) 0 (0)

Estudante 1(2,6) 3(7,1)

Operador de maquinas 2 (5,3) 0 (0)

Outros 14 (36,9) 18 (42,9)

Renda Familiar 0,058
Até 1 salario minimo 10 (26,3) 15 (35,7)

Até 3 salarios minimos 18 (47,4) 24 (57,1)

Até 5 salarios minimos 7 (18,4) 3(7,1)

Até 10 salarios minimos 3(7,9) 0 (0)

Mais de 10 salarios minimos 0 (0) 0 (0)

Recebe Beneficio Social 0,494
Sim 10 (26,3) 14 (33,3)

Né&o 28 (73,7) 28 (66,7)

Total 38 (100,0) 42 (100,0)

* Teste Qui-Quadrado
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Por fim, foi avaliada a populagdo que se encontra na Fase 111 — Exaustéo (Esgotamento),
definida como a presenca de 9 ou mais sintomas nos ultimos 3 meses. Percebeu-se que, dos 80
entrevistados, a maior parte, 57, enquadrou-se na categoria “sem estresse”, enquanto aqueles

categorizados “com estresse” foram 23 participantes (Tabela 6).

Sendo assim, a populagdo “com estresse” ¢ caracterizada em maior nimero, como do
sexo feminino e mde, ambos com o nimero de 21 (91,3%) entrevistados; 15 (65,2%)
entrevistados tinham entre 31 e 40 anos; 9 (39,1%) com ensino médio completo; 12 (52,2%)
eram casados; 7 (30,4%) responderam ter 3 filhos, e 12 (52,2%) se enquadraram em outras
profissbes. Acerca da renda familiar e beneficio social, 13 (56,5 %) participantes declararam
uma renda de até 3 salarios minimos e 15 (65,2%) declararam ndo receber nenhum beneficio
social (Tabela 6).

Tabela 6 — Relagao do perfil da amostra em Fase 111 do ISS (n=80).

Caracteristicas Fase 111 — Exaustao

Sociodemograficas

Sem estresse Com estresse p*
n (%) n (%)
Vinculo 0,021
Mae 37 (64,9) 21 (91,3)
Pai 15 (26,3) 2(8,7)
Avb/avo 5 (8,8) 0 (0)
Sexo 0,063
Feminino 42 (73,7) 21 (91,3)
Masculino 15 (26,3) 2 (8,7)
Idade 0,012
15-20 anos 2 (3,5) 0(0)
21-30 anos 18 (31,6) 6 (26,0)
31-40 anos 23 (40,4) 15 (65,2)
41-50 anos 14 (24,5) 01 (4,3)
51-60 anos 0 (0) 1(4,3)
Escolaridade 0,639
Ensino fundamental incompleto 3(5,3) 2 (8,7)

Continua...
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Ensino fundamental completo
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo
Estado civil

Casado

Solteiro

Unido estavel

Divorciada

Viavo ou vilva

Numero de filhos

1 filho

2 filhos

3 filhos

Mais de 3 filhos
Ocupacao/Profissao

Do lar/ Dona de casa
Autdnomo/autdnoma
Auxiliar administrativo
Empresério/ empresaria
Estudante

Operador de maquinas
Outros

Renda Familiar

Até 1 salario minimo

Até 3 salarios minimos
Até 5 salarios minimos
Ate 10 salarios minimos
Mais de 10 salarios minimos
Recebe Beneficio Social

Sim

3(5.3)
3(5,3)
26 (45,6)
8 (14,0)
14 (24,6)

36 (63,2)
7 (12,3)
8 (14,0)
6 (10,5)
0(0)

22 (38,6)

18 (31,6)

13 (22,8)
4(7,0)

21 (36,8)
5 (8,8)
2(2,8)
3(53)
3(5,3)
2 (3,5)

21 (37,5)

16 (28,1)
29 (50,9)
09 (15,8)
3(53)
0(0)

16 (28,1)

2(87)
0 (0)
9 (39,1)
5 (21,7)
5 (21,7)
0,183
12 (52,2)
7 (30,4)
1(4,3)
3 (13,0)
0 (0)
0,166
5 (21,7)
6 (26,1)
7 (30,4)
5 (21,7)
0,177
9 (39,1)
2(8,7)
0 (0)
0 (0)
0(0)
0(0)
12 (52,2)
0,184
9 (39,1)
13 (56,5)
1(4,3)
0 (0)
0 (0)
0,553
8 (34,8)

Continua...
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Né&o 41 (71,9) 15 (65,2)
Total 57 (100,0) 23 (100,0)
* Teste Qui-Quadrado

Na terceira parte do formulario, o participante foi convidado a responder ao
Questionario WHOQOL-bref, instrumento de avaliacdo da qualidade de vida, subdivido em
quatro dominios, fisico, psicoldgico, relagBes sociais e meio ambiente. Foi avaliada a correlagdo
entre os dominios do Questionario WHOQOL-bref de qualidade de vida e as fases do estresse

do Teste de Lipp, como demonstra a Tabela 7.

Todos os dominios apresentaram correlacdo significativa com as fases do estresse,
demonstrando uma tendéncia decrescente de todos os dominios da qualidade de vida com o
aumento do nivel de estresse, sendo que o Dominio Rela¢Bes Sociais apresentou maior
correlacdo com a Fase de Exaustdo. J& o Dominio Psicoldgico, apresentou maior correlacédo
com a Fase de Resisténcia, seguida pela Fase de Exaustdo. O Dominio Fisico apresentou maior

correlagdo com a Fase de Resisténcia, assim como o Dominio Meio Ambiente.

Tabela 7 — Correlacéo entre os dominios do Questionario WHOQOL-bref de qualidade
de vida e as fases do estresse do Teste de Lipp.

Alarme Resisténcia Exaustédo

Dominio relagdes sociais

r -0,461 -0,453 -0,521

p <0,001 <0,001 <0,001
Dominio Psicologico

r -0,475 -0,579 -0,570

p <0,001 <0,001 <0,001
Dominio Fisico

r -0,385 -0,512 -0,464

p <0,001 <0,001 <0,001
Dominio Meio Ambiente

r -0,382 -0,508 -0,491

p <0,001 <0,001 <0,001

*Correlagdo de Spearman
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6. DISCUSSAO

Os achados do presente estudo demonstram que o grupo de cuidadores de criangas e
adolescentes com deficiéncia intelectual é caracterizado, em sua maioria, por mulheres, estas
que também sdo maes, casadas e donas de casa/do lar. No que diz respeito as alteracGes que
transcorreram na vida dessas familias durante a pandemia da COVID-19, constatou-se que a
qualidade de vida dos entrevistados decaiu consideravelmente nesse periodo. Além disso, 0
nivel de estresse desses cuidadores elevou-se substancialmente, em contrapartida, observou-se
que a interacao familiar teve melhora. Apo6s a aplicacdo do Teste de Lipp - ISS, foi averiguado
que, entre os grupos da Fase | do estresse - Alerta, Fase Il do estresse - Resisténcia e Fase Il
do estresse - Exaustdo, a maioria dos participantes que obtiveram pontuagcfes compativeis com
a presenca de estresse sao mulheres, donas de casa/do lar e mées das criangas e adolescentes

com deficiéncia intelectual.

Destaca-se a quantidade elevada de mulheres desempenhando a funcao de cuidadoras,
revelando o predominio do género feminino nessa atividade, o que também foi encontrado no
estudo de Tomaz et al. (2017). Tal dado refor¢a que quem realiza as tarefas de cuidado na
familia é a mulher que, geral e culturalmente, tem como atribuicdo a organizagédo da rotina
familiar, o cuidado dos filhos e também dos enfermos. Além disso, a caracterizacdo
sociodemografica dos cuidadores apontou que a grande maioria deles sdo mées de criangas ou
adolescentes com deficiéncia intelectual. Essa alta porcentagem estd em uniformidade com o
estudo de Marques et al. (2016) e Silva e Fedosse (2018), isso porque a mae &, em geral, 0

primeiro contato de relagdo com a crianca, e assim assume a funcéo de cuidadora.

Ainda no estudo de Silva e Fedosse (2018), a maior parte dos entrevistados eram donas
de casa/do lar, assim como no estudo de Silva et al. (2013). Os resultados do presente estudo
apontam que a maioria dos participantes tinham essa mesma ocupacao, refletindo que grande
parte dos cuidadores ndo tém tempo para trabalhar fora do domicilio ou até mesmo
abandonaram seus empregos em prol do cuidado a crianga ou adolescente com deficiéncia

intelectual.

Quanto ao estado civil, os resultados apontam que grande parte da amostra era casada,
0 que também demonstra Silva, Santos e Fedosse (2019). Tal fato se faz importante pois a

situacdo conjugal dos pais possui um papel fundamental para o desenvolvimento geral dos
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filhos, e para o bem-estar psicoldgico do cuidador, ja que assim podera dividir tarefas,

sentimentos e temores com seu conjuge.

Em relacdo aos impactos da pandemia de COVID-19 observou-se que na maior parte da
amostra estudada a qualidade de vida piorou, além disso, antes da pandemia alguns dos
participantes relataram elevado nivel de estresse, nimero que aumentou substancialmente
durante a pandemia. Tal fato também foi encontrado no estudo de Parente et al. (2020), que
destaca que a mudanca abrupta na rotina, em funcdo das recomendacBes sobre isolamento
social, gerou alteragdes no humor e na labilidade emocional, irritabilidade, agressividade, baixo
limiar de tolerancia a frustracdes e alteragdes no sono, 0s quais sdo 0s principais fatores que
afetam diretamente a qualidade de vida e o nivel de estresse do cuidador. Em contrapartida, a
interacdo familiar da maioria dos entrevistados melhorou nesse periodo, isso porque, segundo
Ustun (2021), os individuos comegaram a desenvolver estratégias para reduzir os efeitos

negativos e, dentre essas, estava passar mais tempo com os familiares.

Apos extensa busca na literatura disponivel sobre o tema, ndo foram encontrados
estudos que avaliassem o nivel de estresse dos cuidadores através do Teste de Lipp — ISS
(Inventario de Sintomas de Stress) durante a pandemia de COVID-19 até a presente data. No
entanto, de acordo com Miranda et al. (2010), as mées avaliadas pelo Teste de Lipp tiveram
uma idade média de 35 anos, como pode-se observar nas maes avaliadas no presente estudo,
que tem entre 31 e 40 anos em sua maioria. Ademais, de acordo com Silva et al. (2013), a
maioria das cuidadoras exercem a atividade de dona de casa, 0 que se assemelha as méaes do
presente estudo, que também exercem essa funcdo. O Caderno de Atencdo Domiciliar (2012),
constatou que séo observadas sensac¢des de impoténcia e anulagdo pessoal do cuidador, como
nos resultados encontrados neste estudo. Um dos principais fatores que corroboram com o
aumento do nivel de estresse desses cuidadores, segundo Gronita (2008) e Barbosa et al. (2009),
sdo as dificuldades por eles enfrentadas, como problemas financeiros. Essa informacao esta em
conformidade com o presente estudo, j& que grande parte da amostra recebe até, no méaximo, 3

salarios minimos.

O questionario WHOQOL-bref de qualidade de vida apresenta quatro dominios
(relacdes sociais, psicoldgicos, fisico e meio ambiente) que, quando correlacionados com o as
fases do estresse do Teste de Lipp, evidenciam uma relagdo inversa entre as duas escalas. Uma
vez que os niveis de estresse aumentam, a qualidade de vida dos cuidadores diminui. Segundo

Sadir, Bignotto e Lipp (2010), que avaliaram a associacao do estresse excessivo com diferentes
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variaveis e dentre elas a qualidade de vida, o estresse interfere diretamente na qualidade de vida

modificando a maneira como o individuo interage nas diversas areas da sua vida.

Foi realizada uma cautelosa pesquisa por artigos que trouxessem semelhante correlacéo
entre dados obtidos nos mesmos dois questionarios utilizados no presente estudo e abordando
0 mesmo publico-alvo em questdo, no entanto, ndo foram encontradas correlacdes envolvendo
0 especifico grupo de cuidadores de criancas e adolescentes com deficiéncia intelectual. Apesar
disso, existem outros estudos utilizando os questionarios WHOQOL-bref e Teste de Lipp, mas
com diferentes publicos-alvo, ou realizando semelhante avaliacdo de qualidade de vida e niveis

de estresse com a utilizagdo de outros questionarios.

Estanieski e Guarany (2015) avaliaram a qualidade de vida, estresse e desempenho
ocupacional de mées cuidadoras de criancas e adolescentes autistas e, apesar de utilizar o
WHOQOL-bref, empregou também a Escala de Estresse Percebido, a Medida Canadense de
Desempenho Ocupacional e um questionario criado pela pesquisadora para avaliacdo
sociodemografica. Mesmo com diferentes instrumentos, Estanieski e Guarany (2015)
constataram correlagdo inversa entre as variaveis, ou seja, quanto mais alto o nivel de estresse,
menor sera a qualidade de vida do cuidador, essa observacdo intersecciona a avaliacdo do

presente estudo, pelo semelhante resultado obtido.

Ja Beluci et al. (2019), avaliaram cuidadores familiares de bebés com fissura
labiopalatina, utilizando os instrumentos WHOQOL-bref e Escala Burden Interview. De
maneira semelhante, obteve-se relacdo inversa das variaveis de qualidade de vida e niveis de
sobrecarga do cuidador. Entretanto, a condicdo de fissura de labio e/ou palato é passivel de
tratamento cirdrgico, podendo a qualidade de vida dos cuidadores familiares ser modificada
apos essa possivel intervencgdo, o que difere da deficiéncia intelectual, condicdo estudada neste
trabalho, que, mesmo possuindo acompanhamento clinico, é um estado que perdura por toda

vida, ou seja, o cuidado com esse individuo sempre serd necessario.

Por outro lado, Ceséario et al. (2017), analisaram estresse e qualidade de vida em
cuidadores familiares de idosos portadores de Alzheimer, utilizando o ISSL e a Verséo
Brasileira do Questionario de Qualidade de Vida Short-form Health Survey (SF-36). Em
paralelo, observa-se que a demanda de cuidados gera impactos na vida do cuidador,
independentemente da idade do individuo que requer atencdo, demonstrando a

multidimensionalidade do quadro de estresse, que relaciona suas fases ao inevitavel
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acometimento de dominios de qualidade de vida, funcionalidade, podendo até levar ao

adoecimento do responsavel por cuidar.

A originalidade do presente estudo diz respeito a sua caracteristica inédita em associar
o estado de qualidade de vida com niveis de estresse, conforme dados obtidos nos questionarios
WHOQOL-bref e Teste de Lipp, no especifico grupo de cuidadores de criancas e adolescentes
com deficiéncia intelectual. Apds uma criteriosa busca, ndo foram encontrados, até o presente
momento, trabalhos que correlacionassem os dois testes no grupo trabalhado, o que pode ser

traduzido como um diferencial desta proposta.

Existem limitacBes neste estudo no que tange o nimero de cuidadores frequentadores
do campo de pesquisa, j& que houve uma queda significativa no nimero de atendimentos
diarios, se comparado aos numeros pré-pandemia. Ademais, hd& um maior nimero de
atendimentos agendados para o periodo da manhd, o que limitou a coleta no periodo vespertino.
Outro obstaculo enfrentado foram as questBes subjetivas propostas pelo Teste de Lipp, pois
estas dependem da sinceridade e interpretagdo do participante, ndo sendo possivel averiguar a
veracidade de sua resposta. Além disso, podemos considerar o questionario de impactos da
pandemia COVID-19 como um viés de memoria, uma vez que ndo houve nenhuma investigacédo
durante o periodo de isolamento ou anterior a este, por isso, as respostas dos entrevistados

podem ter sido influenciadas pelo momento no qual foi aplicado o questionario.

No gue concerne aos pontos positivos, 0 campo de pesquisa elegido se mostrou solicito
e forneceu o apoio necessario para que a coleta de dados ocorresse, disponibilizando um
ambiente com inimeros cuidadores que se tornaram participantes. O presente estudo direciona
o olhar para um grupo que ndo recebe grande atencdo em outros estudos, ja que, ha maior parte
dos trabalhos, o foco é a crianga com deficiéncia intelectual.

Além do mais, a avaliacdo do nivel de estresse em periodo de pandemia tem sido inédita
no meio académico, ja que jamais vivenciamos uma situacao sanitaria de tamanhas proporcdes
anteriormente. Outrossim, a aplicacdo dos questionarios por meio do Google Forms contribuiu
para que a entrevista transcorresse de maneira rapida e direta, ndo ocupando muito tempo dos
cuidadores, os quais diversas vezes, precisavam dividir sua atencdo com a crianca ou

adolescente sob sua tutela.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo possibilitou conhecer o perfil sociodemografico, os impactos da
pandemia de COVID-19, a qualidade de vida e o nivel de estresse de cuidadores de criancgas e
adolescentes com deficiéncia intelectual durante a pandemia no municipio de Anapolis, Goias.
Portanto, constatou-se que a maior parte dos cuidadores sdo mulheres, mées, donas de casa e
casadas. Foi possivel observar diminui¢do da qualidade de vida associada ao aumento do nivel
de estresse e da demanda de cuidado com seus filhos durante o periodo da pandemia de COVID-

19. Em contrapartida, a dindmica e a interag&o familiar melhoraram.

Assim, é evidente a necessidade, por parte das familias e dos profissionais de satde que
fazem o acompanhamento dessa populacdo, de oferecerem um melhor suporte e atengéo a essas
mulheres, que também carecem de cuidados, o qual na maior parte do tempo é direcionado
integralmente a crianga com necessidades especiais. Desse modo, pode-se contribuir com o
decrescimento dos seus niveis de estresse e melhora da qualidade de vida, procedendo em uma

maior aptidao de assisténcia com as criangas e melhor dinamica familiar.

Percebe-se, entdo, que o papel de cuidador na sociedade é de suma importancia, logo
cada vez mais sera necessario discorrer tal atribuicdo, dando visibilidade para sua qualidade de
vida e nivel de estresse, uma vez que a salde do cuidador influencia diretamente a salde da

crianca ou adolescente com deficiéncia intelectual atendida.
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9. APENDICES

Apéndice 1

Questionario Sociodemografico

*Obrigatorio

Vocé € o cuidador da crianga/ adolescente com deficiéncia intelectual? *
Se a resposta for NAO, desconsiderar as perguntas abaixo

O Sim

() Nao

Qual o seu vinculo com a crianga/ adolescente com deficiéncia intelectual?

Parentesco

Pai

O O

Mée
O Irméo
() Tio/ Tia

(O Avo/Ave

O Outro:

43



Sexo

O Feminino

(O Masculino

|dade

Sua resposta

Escolaridade

(O Ensino Fundamental incompleto
(O Ensino Fundamental completo
Ensino médio incompleto

Ensino superior incompleto

O
(O Ensino médio completo
O
O

Ensino superior completo

Estado Civil

(O casado

(O solteiro

() Unido estavel
(O Divorciado

QO viivor vidva

Numero de filhos

@
O 2
O 3

(O Maisde3

Ocupagéo/ Profissdo

Sua resposta
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Renda Familiar

(O Até 1 salério minimo
() Até 3 salérios minimos
() Até 5 salarios minimos

O Até 10 salarios minimos

() Mais de 10 saldrios minimos

Recebe beneficio social?

() Nao

Proxima S  Pagina 1 de 2

Questionario Sociodemografico

Impactos da pandemia de COVID-19

De 0 2 10, como voce avalia seu nivel de estresse antes da pandemia?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Sem estresse O O O ‘C' 'Q O 'Q O ‘:\' C) 'C’ Intenso nivel de estresse

De 0 a 10, como vocé avalia seu nivel de estresse durante a pandemia?

01 2 3 & & & 2 %8 910

Sem estresse O O O Q O 'O ':\) O ‘O O Q Intenso nivel de estresse

Voceé acha que sua qualidade de vida melhorou ou piorou durante a pandemia?

O Melhorou

(O Piorou
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Vocé acha que sua qualidade de vida melhorou ou piorou durante a pandemia?

() Melhorou

() Piorou

A demanda de cuidado com a crianga/ adolescente com deficiéncia intelectual
aumentou durante a pandemia?

O Sim
(O Nao

A interagao familiar melhorou ou piorou durante a pandemia?

(O Melhorou

() Piorou

Voltar G P3gina 2 de 2



Apéndice 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Qualidade de vida e nivel de estresse em cuidadores de criancgas e adolescentes
com deficiéncia intelectual durante a pandemia de COVID-19 no municipio de
Anapolis - Goias

Prezado participante, Vocé estd sendo convidado (a) para participar da pesquisa
“Qualidade de vida e nivel de estresse em cuidadores de criangas e adolescentes com deficiéncia
intelectual durante a pandemia de COVID-19 no municipio de Anapolis - Goias”. Desenvolvida por
Ana Vitéria de Pina Cardoso (62) 99919-5635, Isadora Lima do Prado (62) 99940-2404, Jordana
Oliveira Silva (62) 98102-2607, Maria Eduarda Diniz Antdnio (62) 99559-2138, Marinna Luiza
Brandao (62) 99370-8419 e Milenna Larissa Brandao (62) 99370-8439, discentes de Graduagao
em Saude Publica do Centro Universitario de Anapolis - UniEVANGELICA, sob orientagdo da
Professora Fabiane Alves de Carvalho Ribeiro (62) 981418886. A qualquer momento vocé podera
entrar em contato com os pesquisadores por ligagdes a cobrar.

Caso queria participar, acesse o link abaixo onde constam o TCLE e informagdes
detalhadas sobre a pesquisa, a qual foi submetido & aprovagao ética pelo CEP/UniEVANGELICA:
https://forms.gle/dyDaCRHu1Jiu3aEf8 .

O objetivo central do estudo é: Avaliar a qualidade de vida e nivel de estresse em
cuidadores de criancas e adolescentes com deficiéncia intelectual durante a pandemia de COVID-
19 no municipio de Anépolis-Goias.

O convite a sua participacao se deve ao seu papel de cuidador de crianga com deficiéncia
intelectual matriculada na APAE-Anapolis. Sua participagcao € voluntéaria, isto é, ela nao é
obrigatéria e vocé tem plena autonomia para decidir se quer ou nao participar, bem como retirar
sua participagao a qualquer momento.

Vocé nao sera penalizado de nenhuma maneira caso decida ndo consentir sua
participacao, ou desistir da mesma. Contudo, ela &€ muito importante para a execugao da pesquisa.
Serao garantidas a confidencialidade e a privacidade das informagdes por vocé prestadas.
Qualquer dado que possa identifica-lo sera omitido na divulgagao dos resultados da pesquisa e o
material armazenado em local seguro.

O seu nome sera substituido por um cédigo, e vocé nao sera identificados em nenhum
momento da pesquisa. Todos os dados coletados serado transferidos para um computador de uso
exclusivo dos pesquisadores. A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé
podera solicitar do pesquisador informagdes sobre sua participagao e/ou sobre a pesquisa, o0 que
podera ser feito através dos meios de contato explicitados neste Termo.

Rubrica do pesquisador: Rubrica do participante:

Pagina 1de 2
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A sua participagdo consistira em responder perguntas do formulario que sera
disponibilizado apés concordancia do TCLE. O formulério Google Forms sera utilizado para a
coleta de dados, utilizando-se trés instrumentos de pesquisa: Questionario Sociodemografico com
quinze perguntas, Avaliacao da Qualidade de Vida — WHOQOL-Bref com vinte e seis perguntas
e Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL) com trés perguntas. Vocé levara
aproximadamente 15 minutos para responder. E somente respondera essas perguntas, se
concordar em participar do estudo, apds assinar ao final deste documento em CONCORDO ou
NAO CONCORDO.

O beneficio relacionado com a sua colaboragao nesta pesquisa é o de identificagao seu
nivel do estresse e sua qualidade de vida, como cuidador de uma crianga com deficiéncia
intelectual, em meio a atual pandemia, sendo posteriormente encaminhados os resultados da
pesquisa para cada participante, os quais receberao orientagao quanto a necessidade de procura
de atendimento profissional especifico, se necessario, além de fornecer subsidio para futuras
pesquisas que visem interferir em fatores que melhorem as condigdes dos cuidadores.

O risco relacionado a sua participacao € acarretar um desconforto em decorréncia das
perguntas dos questionarios. Para evitar e/ou reduzir os riscos de sua participacao basta deixar
de responder aos questionarios, interrompendo sua participagao, sendo que nenhum dado seu
ficara gravado. Ao final da pesquisa, todo material serd mantido em arquivo, por pelo menos 5
anos, conforme Resolugao 466/12 e orientacdes do CEP/UniEVANGELICA.

Sendo que, os dados coletados serdo utilizados somente para fins de elaboragdo do
presente estudo, caracterizado como Trabalho de Curso (TC) e poderao ser apresentados em
congressos e publicados em revistas cientificas. Uma via deste documento para download que
comprova sua participagao e resguardo de seus direitos pode ser acessado no seguinte
link: https/drive.google.com/file/d/1sL-yadpFvmYY5-1-2BDXeZ9hU8f1leCA/view?usp=sharing. E
importante que vocé guarde essa cépia em qualquer arquivo digital (celular, computador, etc.)

Apés ter recebido tais esclarecimentos e as informagdes sobre a pesquisa, no caso de
aceitar fazer parte do estudo, vocé deve clicar na opcao CONCORDO. Caso contrario, clique em
NAO CONCORDO que encerraremos.

() Concordo

() Nao concordo

Rubrica do pesquisador: Rubrica do participante:

Pagina2de2
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Apéndice 3

arde
..U.. ec. Lei n"245. Utilidade
\T ¥ de Assisténcia Social
_...‘""“w..‘;_ scente n°14. Membro da
AR i sileira de Triagem Neonatal.
16 2 er For Disease Control and Prevention (Atlanta/USA),
APAE PE P de 6 de {La Piata/Argentina) e P.E.L.M Programa Exceléncia para Laboraldrios Médicos

Anapatis - GO

DECLARACAO DE INSTITUICAO COPARTICIPANTE

A ASSOCIAGAO DOS PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS DE ANAPOLIS - APAE ANAPOLIS, associagdo civil
filantropica inscrita no CNPJ] sob o n.2 01.113.810/0001-17, com sede na Rua Galileu Batista Arantes, n.2 296, Setor
Bougainville, Anépolis - GO, neste ato representada por seu Presidente Sr. Vander Liicio Barbosa da Silva, inscrito
no CPF sob o n.2 315.144.641-87, DECLARA para os fins que se fizerem necessarios que as académicas do curso de
medicina abaixo elencadas realizaram a pesquisa intitulada “Qualidade de Vida e Nivel de Estresse em Cuidadores de
Criangas e Adolescentes com Deficiéncia Intelectual Durante a Pandemia de COVID-19 no Municipio de Andpolis - GO”,
sob a orientagdo da professora Sra. Fabiane Alves de Carvalho Ribeiro, com a finalidade de desenvolvimento de
Trabalho de Curso - TC, para obtengao do titulo de Graduagao em Medicina, sendo esta uma das exigéncias deste curso

superior.
» Ana Vitoria de Pina Cardoso Telefone n.2 (62) 9 9919-5635;
» lIsadora Lima do Prado Telefone n.2 (62) 9 9940-2404;
» Jordana Oliveira Silva Telefone n.2 (62) 9 8102-2607;
» Maria Eduarda Diniz Antonio  Telefone n.2 (62) 9 9559-2138;
» Marinna Luiza Branddo Telefone n.2 (62) 9 9370-8419;
» Milenna Larissa Brandao Telefone n.2 (62) 9 9370-8439.

As pesquisadoras acima garantiram que as informagdes e dados coletados serdo utilizados exclusivamente para os
fins previstos no protocolo da pesquisa realizada.

A ciéncia aqui atestada pela APAE Anapolis possibilita a realizagao da pesquisa indicada, a qual tera como objetivo
avaliar o nivel de estresse e a qualidade de vida de cuidadores de pacientes com deficiéncia intelectual matriculados
nesta Institui¢io durante o periodo de pandemia de COVID-19, sendo necessaria a coleta de dados, configurando
importante etapa de colaboragdo na pesquisa. Para esta coleta serao preenchidos trés questionarios, quais sejam:
questionario WQOQOL-Bref, avaliando a qualidade de vida dos participantes; questionario Inventdrio de Sintomas de
Stress para Adultos de Lipp - ISSL, o qual avaliar o nivel de estresse; e ainda o questionario Sociodemogrdfico, que ira
caracterizar o perfil dos cuidadores.

A realizacio das entrevistas poderé gerar constrangimento para os cuidadores. Buscando minimiza-lo, havera total
sigilo das informagcdes e o respeito a privacidade dos participantes, e ainda a possibilidade do participante em negar-
se a responder qualquer uma das perguntas, assim como desistir da participa¢ao, caso se sintam violados ou
incomodados com as informagdes requeridas. O nome dos participantes sera devidamente ocultado para
garantir o sigilo de cada pessoa.

Destacada a identificacio do nivel de estresse e a qualidade de vida dos cuidadores participantes, estes
posteriormente receberdo os resultados da pesquisa, e receberao orientagao quanto a necessidade de procura de um
atendimento profissional especifico. A pesquisa fornecera ainda subsidio para futuros estudos que visem interferir
em fatores que melhorem as condigdes desses cuidadores. Estes sdo alguns dos beneficios do trabalho a ser
desenvolvido.

Declaramos que a autorizagio para realizagdo da pesquisa acima descrita sera mediante a apresentagdo de parecer
ético emitido pelo Comité de Etica em Pesquisa - CEP da Universidade proponente, nos termos da Resolugao n.?
466/12 do Conselho Nacional de Saide - CNS.

A APAE Anapolis esta ciente de suas corresponsabilidades como Institui¢ao coparticipante do presente projeto de
pesquisa e de seu compromisso no resguardo da seguranga e bem-estar dos participantes de pesquisa nela recrutados,
dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de seguranca e)qgm-estar.

/

Anépolis - GO, 07 de abril de 2021.

L
2 7 7
i 14/ '
VANDER LUCIO BARBOSA DA SILVA
"/ Presidente
E-mail: apae@apaeaps org br Site apaeaps org br -Telefones: i {82) 3098-3535
Administragao Geral e Laboratério Gaitleu Balista Arantes n t Bougainville
Centro Especializado em Saude e u ne Bougainviiie

Escola Maria Montessori: Rua Gal 3 2 a > 350 Bougainvilie




10. ANEXOS

Anexo 1

Instrumento de Avaliagao de Qualidade de Vida
The World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-bref
Instrugoes

Este questionario € sobre como voceé se sente a respeito de sua qualidade de
vida, salide e outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as
questoes. Se vocé nao tem certeza sobre que resposta dar em uma questao,
por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em

mente seus valores, aspiracoes, prazeres e preocupagoes. Nos estamos

perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia

as duas ultimas Por plo, p do nas ultimas duas semanas,

uma questao poderia ser:

50

nada médio | muito | completamente

1 2 3 ® 5

Vocé recebe dos outros o apoio de que
s

Vocé deve circular o niimero 1 se vocé nao recebeu "nada” de apoio. Por
favor, leia cada questao, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe
parece a melhor resposta.

muito ruim Ruim e r::: en boa muito boa
Como vocé avaliaria
1 G 03 de vida? 1 2 3 B 5
MU atifeity | "M S0 | oy | Uit
nem satisfeito
Quéo satisfeito(a) vocé
2 estd com a sua saude? i 2 2 4 5

uito ) As questdoes seguintes sao sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas
nada médio | muito | completamente ek
pouco nas ultimas duas semanas.
Vocé recebe dos outros o apoio de que
necessita? ! z ’ N ° muito | mais ou
nada bastante | extremamente
pouco | menos
Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé Em que medida vocé acha que sua dor
recebe dos outros o apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. 3| (fisica) impede vocé de fazer oque | 1 2 3 4 5
Portanto, vocé deve circular o nimero 4 se vocé recebeu “muito” apoio Yook précies:
0 quanto vocé precisa de algum
como abaixo. 4 | ratamento médico para levar sua vida | 1 2 3 4 5
didria?
5 0 quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5 S z nem ruim muito
Em que medida vocé acha que a sua i 2 3 4 5 MU0 fum il nem bom bain bom
vida tem sentido? 15 Quao bem vocé é capaz de 1 2 3 4 5
7 0 quanto vocé consegue se 1 2 3 4 5 se locomover?
concentrar? o nem satisfeito »
Quao seguro(a) vocé se sente em sua o Insatisfeito nem satisfeito S
8 vida didria? 1 2 3 4 5 insatisfeito satisfeito
Quao saudavel é o seu ambiente fisico Quao satisfeito(a) vocé esta
- 3R 2 1 2 3 4 5 16 1 2 3 4 5
{clima, barulho, poluicdo, atrativos)? com 0 seu sono?
Quao satisfeito(a) vocé esta
As questdes seguintes perguntam sobre quio completamente vocé tem 47| om sua capickiade de 1 2 3 4 5
g . - oo desempenhar as atividades
sentido ou e capaz de fazer certas coisas nestas ultimas duas semanas. A
do seu dia-a-dia?
Quao satisfeito(a) vocé estd
nada e médio | muito | completamente 18 | com sua capacidade para o 1 2 3 4 5
voa — = pouco trabalho?
10 tem energia suﬁclen_ te para seu dia- 1 2 3 4 5 Quio satisfeito(a) vocé esta
a- dia? 19 5 1 2 3 4 5
‘0cé é capaz de aceitar sua aparéncia corigo mesmof
ul ¥ i P 1 2 3 | 4 5 Quao satisfeito(a) vooé esta
- com suas relagdes pessoais
20 z 1 2 3 4 5
12 Vocé tem dinheiro suﬁci_entf pfra i 2 3 y 5 (amigos, parentes,
satisfazer suas B lagas)?
1] Quao «:!ispom'veis p?ra vocé est.io as 4 1 2 3 4 5 Quao satisfeito(a) vocé estd
informagdes que precisa no seu dia-a-dia? 2 com s vidisoaa 1 2 3 4 5
14 Em que medida vocé tem oportunidades 1 2 3 4 5 Quao satisfeito(a) voce esta
de atividade de lazer? o
2 0 apoio que vocé recebe de L 2 ] ‘ 2
As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se seus amigos?
sentiu a respeito de varios aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas. 23 | Quio satisfeito(a) vock estd 1 2 3 4 5
com
as condicbes do local onde OBRIGADO PELA SUA COLABORAGAO
mora?
Quao satisfeito(a) vocé esta
24 e 1 2 3 4 5
Seu acesso aos servicos de
satde?
Quao satisfeito(a) vocé esta
25 com 1 2 3 4 5
0 seu meio de transporte? | ]

As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou

experimentou certas coisas nas Ultimas duas semanas.

Algumas - muito
nunca | oo freqiientemente | _ g sempre
Com que frequéncia vocé
tem sentimentos negativos
26| tais como mau humor, 1 2 3 4 5
desespero, ansiedade,
depressao?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?
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Anexo 2

06/10/2020 Teste de Lipp -ISS- Inventario Sintomas de Stress
Form: F4VRE66X v1 por Rodrigo Suarez

Teste de Lipp -ISS- Inventdrio Sintomas de Stress

DATA
/ / Na ocorréncia de 7 (SETE) ou mais
E a fase de contato com a fonte de estresse, com
Fase I - Alerta (alarme) suas sensacdes tipicas na qual o organismo perde o
SINTOMAS NAS ULTIMAS 24H seu equilibrio e se prepara para enfrentar a situagdo
” o estabelecida em funcao de sua adaptagdo. Sao
[ ] Méos e/ou pés frios sensagdes desagradaveis, fornecendo condigdes
[ ]Boca Seca - para reacdo a estas sendo fundamentais para a
[ 1 N6 ou dor no estémago sobrevivéncia do individuo.
[ ] Aumento de sudorese (muito suor)
[ ] Tensdo muscular (dor muscular)
[ 1 Aperto na mandibula/ranger de dente
[ ] Diarréia passageira
[ ] Insodnia, dificuldade de dormir
[ ] Taquicardia (batimentos acelerados)
[ ] Respiragdo ofegante, entrecortada
[ ] Hipertensdo subita e passageira
[ ] Mudancga de apetite (muito ou pouco)
[ 1 Aumento subito de motivagéo
[ 1 Entusiasmo subito S )
[ 1 Vontade subita de novos projetos ocorréncia de 4 (quatro) ou mais
Fase intermediaria em que o organismo procura o
Fase II - Resisténcia (luta) retorno ao equilibrio. Apresenta-se desgastante,
, ~ com esquecimento, cansativa e duvidosa. Pode

SINTOMAS NO ULTIMO MES ocorrer nesta fase a adaptagao ou eliminagdo dos

] Problemas com a meméria, esquecimen agentes estressantes e conseqiiente reequilibrio e

] Mal-estar generalizado, sem causa harmonia ou evoluir para a proxima fase em

] Formigamento extremidades(pés/mé&os) consequéncia da ndo adaptagdo e/ou eliminagédo da

] Sensagdo desgaste fisico constante fonte de estresse.

[

[

[

[

[ ] Mudanca de apetite

[ 1 Surgim.Probl. dermatoldgicos (pele)

[ 1 Hipertensao arterial (pressao alta)

[ ] Cansago Constante

[ ] Gastrite prolongada=queimagao,azia

[ ] Tontura-sensagdo de estar flutuando

[ ] Sensibilidade emotiva excessiva

[ ] Duvidas quanto a si préprio

[ ] Pensamentos sobre um sé assunto

[ ]Irritabilidade excessiva Na ocorréncia de 9 (nove) ou mais

[ ] Diminuigdo da libido=desejo sexual bt . N o
Fase "critica e perigosa", ocorrendo uma espécie de

. retorno a primeira fase, porém agravada e com
Fase III - Exaustdo (esgotamento) comprometimentos fisicos em formas de doengas.

SINTOMAS NOS ULTIMOS 3 (TRES) MESES

] Diarréias freqlientes

] Dificuldades Sexuais

] Formigamento extremidades-m&os/pés
] Insbnia

] Tiques nervosos

] Hipertensdo arterial confirmada

] Problemas dermatoldgicos prolongado
] Mudancga extrema de apetite

] Taquicardia (batimento acelerado)

] Tontura freqiiente

] Ulcera

] Impossibilidade de Trabalhar

] Pesadelos

] Sensagdo incompeténcia todas areas
] Vontade de fugir de tudo

] Apatia, vontade de nada fazer, depr

] Cansago excessivo

] Pensamento constante mesmo assunto
] Irritabilidade sem causa aparente

1 Angustia ou ansiedade diaria

] Hipersensibilidade emotiva

] Perda do senso de humor

[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[

forms.med.br - Centralx

www.forms.med.br/index.pl?C=A&V=66466F726D49443D38343731267072696E743D31266654656D706C61746549443D313634353626616374...

”n



Anexo 3

CENTRO UNIVERSITARIO DE
ANAPOLIS - UNIEVANGELICA W

PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP

DADDS DD PROJETO DE PESQUISA

Tltl.ﬂ!lﬂﬂm.ﬂ: Chialidade g vida e nivel de eslresse em culiadores de criancas & adolescentes com
gefciencia Imedeciual duramte a pandamia do COVID-19 N municipio ge Anapolls-G0.

Pasquisador: Fablane Alves de Canalho Rioeim

Area Tematica:

Verssoo 1

CAAF: 4706721 0.0000 5076

Institulgac Proponents: Centro Univensiano de Anapals - UNEVANGELICA
Pafrocinator Principal: Francamento Propio

DADDE DO PARECER

NHumero oo Parecer: 4.752.543

Aprasantacio o0 Projsto:

RESUMO

A defickncla Intelectual (DH) @ uma condiglo ciinkca relacionada com a dificuldade em lidar com shuagdes
cotidanas, tendo cOmd CORSSqUencla prejulzos na fungdo Intsiechial & comportamental. Devido 3 2553
circunstancia, os Indlviduos acometidos precisam de culdados especials em tempo Integral, sendo este
realzado por s2US cudacores. ©M consequencia oe tamanna responsabillcads, 3 qualdate de vida oesses
responsavels pode diminuir consideravelmente, cuiminanta em iranstomas psicologicos como estresse,
ansledade e depressdo. Allado 3 essas questies, vive-s2 em um periodo de crise sanitarla mundal,
decoments da pandemila de COVID-18, 2m QUe S5688 CUINADONSS DISSATAM & Noar MespanEavels por
oferecer estimulos adequados para as clangas & adokesceniss com deficiEncla, & ainda Idar & adminisirar
todas as funcdes reladionadas 36 tarsfas domésilcas, home office & demals atividades incluidas em suas
roanas, Logo, & de mportants direcionar ateng3o ndo someniz 308 portadonzs de D, mas @AM 308 s2Us
cukadares. Dlante disso, 0 presenie abalho f2m comd objethvo avallar o nivel de estiresse & 3 qualidade de
wida de culdadores d2 crlancas & adolescenies com defichancla Inteleciual vinculadas a APAS-Anapalls,
duranie 3 pandemia de COVID-19. Trala-se de um estudo descriivo de delineamenin ransversal e

abordagemn qualiiaiiva, com 3 obtengdo dos dados a pariir da aplicagdo Wil de questionanos valldados a
UTia 3MOStra o2 cudatonss de criancas e

Balrea: Chlede Unvemitiie CEP: TEDEEE1S

Tbsloma: [R5 SEETH Fiei: (EITES a8 E-mail.  coctfursaveargeion sy

Flgna 1 o= o8
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CENTRO UNIVERSITARIO DE
ANAPOLIS - UNIEVANGELICA W

CorEramgls g Parsces 4 TEGS40

a0OIEECEMES COM OeNclencia Imelectual atendidos no setor e Reabiitago Inteiectual 3 ARPAE-ANSDOIS.
Apos a coleta de Informagdes, sera anallsado o perfll de qualidade de vida e o nivel de estresse dos
participantes, em razlo do culdado com os Individuos defickentes.

Palavras-chave: Exaust3o do cukdador, criangas com deficiencias, estresss emocional

METODOLOGLA

Desenho de Estudo

Trata-52 de& UM3 Pesquisa descrTva com delineameanto transversal e abordagem quantitativa, reallzada a
patir da aplicagio de queslionanos.

Cioilels de d300E

Iniclamente, o projeto e pesquisa sera sumetido & plataforma Brasll para avallacdo & aprovagdo do
Comite de Etica e Pesquisa (CEP) do Centro Universitario de Anapolls. Sera reallzado contabo com
colaborador responsavel da APAE - Anapolls (Assoclacio de Pals e Amigos dos Excepcionals), com o
Imtuita de consequir permissdo & apoio para a reallzacdo do projeto com os culdadores das crlangas com
deficiéncia Intelectual vinculadas a0 Cento Espedallzdo em Readlitagdo I (CER 1), especificamente ao
setor de Reablitagio Intelectual,

Mediante a disponilizacio do contaio dos culdadores pela APAE, devido a0 alusl cenario de pandemia em
que VIVEMIS, 3 COMUNICEEED com o5 paticpantess sera realizada via remota, através de aplcativo de
comunicagan (WhatsApp) efou ligagles telefinizas. Ma primelra etapa, serd fietio wm comite Indhvidual 3
cada um dos candkdatos 3 panicipants da pesquisa, Com explanagdo dos objetivos g0 estuda, Dem como
riscos @ beneficlos da participacdo, sucidagio de possivels dividas & apresentagdo do TOLE (Temos de
Consentimenta Livie & Escianedido) em fama de questionano onllne (Metps:\Torms. ge/tyDaCRHu1JIuSaETs
|. Sera garantide ao pariclpane o dretto g2 ndo responder qualquer questio, sem necessidade de
explicacio ou ustificativa para tal, pedendo tambem s2 refirar da pesquisa a qualguer momenio.

O paniclpante tera acesso 308 formulanos de coleta de dados somente apds consentir @ assinar
eletronicamente o TCLE. Os pesguisadores ficario disponivels para coniaio atraves da plataforma
WhatsApp ou por ligaches telefdnicas, a fim de sanar qualsquer eventuals dovigas.

Instrumentos de pesquisa
© formuiario Google Fomms para coleta de dados sera disponibiizago 3os participanies e conterd os
Instrumentos de pesquisa, sendo eies: Questionano Sociodemogranico, Avallaglo da Qualdade de wda -
WHOQOL-Bref e Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (1551).

Eadisnia: A Uiavarmlbide Ks 35

Balrea: Chlide Unsoaraliils CEP: TLEE:515

UF: 3G Busasipla:  ARSPOLIS

Tbslosa!  [EFA5I0ET Fiase:  (BTES1 058 E-rail.  cocffumeyeisgn on s

Fagra =oe o8
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CENTRO UNIVERSITARIO DE
ANAPOLIS - UNIEVANGELICA W

ConEramcla o Parsces 4 TEG 540

1. Ficha te caracienzagdo do Perfl Stciodemogranico dos partidpantes
Sera uflizada Nicha com pergunias para caractenzagdo epidemiologica da amostra oo estudo, contendo;

Sexn, idade, Parentesco, Escolandage, Estado Civil, MOmero de filhos, Renda Famillar, Receblmenio de
Bensficio Soclal e Ocupacdo/Proflssdo. Além disso, lambem sard avallada, e fomma breve, 08 Impactos
Individuals e na dinamica famillar decomentes das mudangas Impostas pela pandemia, airaves das
saguintes parguntas: De 0 a 10, coma vood avalla seu nilvel ge estresse antes da pandemia? D= 0 a 10,
omo wood avala seu nivel de estresse duranie a pandemia? Voot acha gue su3 gualdade de vida
menorod ou plonoy durante 3 pandemia? A demanda de culdadd Com a crancal adsescamte sumeaniou
durante 3 pandemia? A Intaraglo famillar malhorou ou plorou durants 3 pandemia’ (Anexo 1)

1. &vailacio da Cualidade de Vida WHORDL-Sret

Para avalagio da qualidade de vida serd ulilzado o World Heaith Organization Qusiity of LBs, em sua foma
abrevlada: WHOQOL-Bref. Este Instrumenio fol desenvolvido pela Organtzacio Mundlal da Saode [OMS) &
possul versdo valkdada e adaptada para a ingua portuguesa (FLECK, et al., 2000). O WHOQOL-Bref &
corsdtulde de 26 guesties, sendo 2 quastles gerals & a5 demals 24 representando cada uma das 24
facetas que compdem o Instrumento original, o World Health Crganization Cuality of Lie-100 (WHOGOL-
100}, subdivididos em 4 dominios: fi5ico, psicologico, reiaghes socials @ melo-amblente (Anexo 2).

IIl. Inventaro de Sintomas de Stress para Adulios de Lipp {IS5L)

Para avalagdo dos siNfomas de estresss sard ulllizado o 1ISSL. Este Inveniario & um Irstrumenta 0l na
IdentiNcacio de qUatros caractenisticos do estresse, possiblitando dagnostics-io am adultos, bem como
Identficar em que f35e 3 pesE0a s2 enconira (alerts, resistencla, quasse sxaustao ou SxaLstan). Alem HEsD,
anailsa os sintomas fislcos e psicologicos decomentes dessa condiglo. O guestionaro pode ser aplicado a
pess0as com 15 anos ou mals, afabetizadas ou ndo. Sua aplcagdo leva aproximadamenie 10 minutcs e
pode ser realizada Indlvidualmente ou coletivamente (Anexo 3).

PopUlacdo & amoEta

Esle esiudo sera realzado com culdadores de criangas com defliciéncia intelectual (), winculadas a
ASS0CIZCE0 08 Fals & AMgos oe Sxcepclonals (APAE) de Anapols, no sefor de Reabliiacio Intslechual.
Considarando 3 populagho de 2 230 pacientes com deficiéncia intelectual atendidos pela APAE Anapolis em
2019, reallzou-5e 0 calculo amostral ulllizando 3 formuia n = N.Z2.0.1-p) / Z2.0.01-p) # 8241, onde, n =
ameasira calculada, W= populagdo, £ = vardeel nommal, po=r2al

Esderepa: A Livarslbde, Ke 35

Balra: Cetedte Unvemstiide GEP: TLORE515

UF: 5 Busespia: ARAPOLE

Tebslosa:  [EAEI0ET Fao:  (EDTEET e E-mail.  coctfumersergs o s b

Fagns =i os =
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CENTRO UNIVERSITARIO DE
ANAPOLIS - UNIEVANGELICA w

Contramcha oo Perecar- 4 TEC- 540

probabilidade do evento, & = &0 amOstral, cbteve-58 UMa amasira (n) de 328 culdadorss.
Crilgnos de INCiLES0 & Exclusdo

Serdo Inciusos na pesquisa os culdadorss de olangas e adolescantes com deflciéinca iImslzctual atendldas
na APAS-Anapolls, no setor de Reabliiagio Inteleciual; malores de 18 anos de ldade, que aceitarem
parficipar woluntariaments da pesquisa por melo da assinatura wirtual do TCLE & preenchimento dos
Instrumenios de coleta propostos.

Serdo enduldos o8 Individuos Que N30 respondersm adequadamentie of Insbumentos de pesquisa.

Oibjetivi da Pesgulaa;

DEIETIVD GERAL

#xallar o nhel de estresse & a qualliade de wida de ouldadones de criangas e adolescentes oom deficiénda
Intelectual vinculadas ao seior de Reabdllitagdo Infelectual da APAE-Anapalls, duranie o periodo de
pandemia do COVID-149.

DEJETIVCS ESPECIFICCS

« #valar o perll sododemograien dos culdadiores de cangas com deficénda Imeleciual.

» Avallar 3 qualidace de Wida oo culdaones.

« &nalisar onivdd de esiresse do6 culdadones.

Reladonar a gualdade de vida a0 nivel de esiresse am culkdadores de criancas com defliciénda imbedeciual,
durante a pandemia de CCANID-19

Svallagio dos Riscos & Sensfichoa:

Apanca dos fscos, 3 paticlpacdo na pesquisa poderd causar aiguma foma de consrangimento em reiacdo
308 J3005 requendos. A fm oe mirimzar qualqusr nsco e exposipao, havera total slgio d3s Informagdes,
respeitando a privacidade dos Indviduos. Havera alnda a possiblidade de ndo responder qualguer uma das
PErQUITES 005 QUESHIDNEANDS, 3S5IM COMO desistir da partcipagio, c350 56 SINEM WOI300S OU INCOMOdatos
o 36 Informagdes requeridas.

Coma beneficlos, pode-se destacar a identificagdo do nivel de estresse e qualldade de Wida desses
culdadores, sendo posteriommente encaminhadces os resultados da pesquisa para cada partidpants, os quals

receberdo orientagdo quanto a necesskdade de procura de um atendimento profissional espacifen, akim ds
fomecer subskdio para Tuluras pesquisas que visem Interferir em fatores que meihorem 3s condgles desses

cAlldadares.

Esmiwrwia.  Lv Livvamwbide, e 35
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CENTRO UNIVERSITARIO DE g~
ANAPOLIS - UNIEVANGELICA {Wm

CorEramgla e Parscas- 4 TEGS40

Comentarcs & Conslderagies sobre 3 Pesquisa:

Trata-s2 de um Projeto de Pesquisa apresentato 4 disepina o2 Inlagio Clentifca do Curso de Medizing
da Universidade Evangélica de Golds - UnIEVANGELICA, sob 3 orentagdo Profa Ms. Fablane Alves de
Canaho Rib=in. O estudo compard o fabaiho de condusdo de curso 0ok pesquisadones Ana VRtra de
Aina Camoso, Isadora Lima do Prado, Jordana Olvelra Siva, Marla Eduanda Dinkz Amdnlo, Marmma Lulza
Brandio, Mlierna Larissa Branddo

Conslderagies aobne 08 Termos de apresentagao obigataria:

De acorio oom a5 recomentacies previsias pela RESOLUGCAD CNS No. 456/2012 ou Mo, S10V2016 &
demals complementanes o protocolo permitiu a realizagio da andlise tica. Todos 06 documentos listados
abakoo foram analsados.

Recomendaies:

M0 58 aplica

Conclusias ou Pendénclas & Lista de Inadequaches:
H30 TOram encomrados GHces SHols.

Conelderagies Finals 3 criténo do CEP:

O pesquisador responsavel alende todas a5 orentagles da consirugdo de um projeto de pesgquisa 2 da
Resolugan CHS no. 466/2012 & complementarss.
Soligiamas a0 pesquisador responsavel 0 emvio do RELATORID FINAL 3 este CEP, via Piataforma Brasll,

CONTOMME O CroNograma de exscucao apresentado.

Eafa parecar fod slaborads basaado nos documentos abaloo relacionados:

56

Tipo Cocumento Amuive Postagem AT U0
INTorMaghes Basicas| PE_INFORMAGLES_BAGIGAS DO _P | 20052021 AoeD
g Proied 111234

Profets Detainago | mm_%_.‘m FOUS2021 | MARIA EOUARDA, | AceiD
Brochura 10645:40 | DINIZ ANTONIO

In
Rcigac e TCE_doe RIS | WARIA EDUARDA | Aceio

Emiwrwmzo. & Urrversbicie, e 55

Balrra: et Umoeratinia CEP: TEaRH15

UF: &0 Bushsipla: ANAPOLE

Tabslote: [ERAI0ETE Fao: (EXpEEO-aes E-rail.  socffumeyegeon s
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Assantimento ! TCLE .docx 1003507 | DIMIZ ANTOMIC

JUSHCEIva de

Sollcitagho Aseinada | soliciacan_astinada pelo pesquisacor | 1052021 | MARIA EDUARDA

pelo Pesquisador | _responsavel pd? 20525 | DINIZ ANTOMNIO

Responsavel

o gedaracal e Insmucan pdl THIEE0ET | MARIA EDUARDA

I g 200528 | DINIZ ANTOMIO

Infraeshuiura

Foiha de Rosio Folha_de rosto_pdf 19052021 | MARLA EDUARDA,
19562 | DIMEE ANTOMIC

Ormcamento oiCamento.docy 13052021 | MARLA EDUARDA,
223147 | DINIZ ANTOMIO

Cronagrama CIonograma. fioc 13052021 | MARLA EDUARDA,
22939 | DINIZ ANTOMIC

SHuagse oo Parscer:

Aprovado

Mecesalta Apreclapdo da CONEP:

Mao

AMNAPCHLES, 15 de Junho de 121

Luzimar Pinhaino
{COMrienamora))
Eadereza: & Lnvamlide, a3 5
Balrea: Chiede Unsvaduliia CEP: TLOE3515

UF: &0
Tuidoma:

Hushksdpla: ANAPOLIE
[EXEATETE Faee: (BRI

E-miil.  capffurvareaigalin adi
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