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RESUMO 

 

ROCHA JÚNIOR, L D U. Qualidade de vida relacionada à saúde de mães de 

crianças e adolescentes portadores de síndrome de Down. [Dissertação]. Uberlândia: 

Faculdade de Medicina, Universidade Federal de Uberlândia; 2010. 

 

O presente estudo tem como objetivo avaliar a qualidade de vida relacionada à 

saúde (QVRS) de mães de crianças e adolescentes portadores de Síndrome de Down (SD) 

em comparação com mães de crianças e adolescentes saudáveis e verificar a sua 

associação com variáveis clínicas e demográficas e com a QVRS do portador, percebida 

pela própria mãe. Participaram do estudo mães de portadores de SD e de indivíduos 

saudáveis de até 21 anos de idade, pareados pelo sexo e idade dos portadores na razão de 

2:1. Após a assinatura do consentimento livre e esclarecido, as mães responderam a um 

questionário com suas informações demográficas (idade, situação conjugal, escolaridade, 

atividade remunerada, renda familiar) e de seus filhos (idade, sexo, número de irmãos, 

escolaridade); além de dados clínicos sobre a mãe (presença de doença crônica), o filho 

com SD (uso de medicação, presença de outras doenças crônicas ou comorbidades) e a 

família (outro portador de doença crônica no domicílio). A QVRS das mães foi avaliada 

por meio do Medical Outcomes Survey Short-Form36(SF-36) e a intensidade de sintomas 

depressivos foi verificada pro meio do Inventario de Depressão de Beck (IDB). As mães 

de portadores de SD a partir de cinco anos de idade também responderam ao Child Health 

Questionnaire – Parental Form 50 (CHQ-PF50), para avaliar a QVRS do portador, e ao 

Child Health Assessment Questionnaire (CHAQ), para avaliar a capacidade funcional. O 

coeficiente de alfa Cronbach foi calculado para determinar a confiabilidade dos 

instrumentos.  Os escores do SF-36 foram comparados entre o grupo controle e o de mães 

de portadores de SD (teste de Mann-Whitney). As variáveis demográficas e clínicas foram 

comparadas (teste de Mann-Whitney, Kruskal-Wallis ou Qui-quadrado) e correlacionadas 

(coeficiente de correlação de Spearman) com os escores do SF-36. A mediana de idade das 

mães no grupo com SD foi de 39,0 anos e no controle de 35,0 anos. Em relação aos 

portadores de SD, a maioria era do sexo masculino (61,0%), a mediana das idades foi de 

8,0 anos, com predomínio de adolescentes (41,7%). O coeficiente de alpha-Cronbach 

variou de 0,75 a 0,94 para o SF-36. As mães de portadores de SD obtiveram escores 

significativamente menores que as mães do grupo controle nos domínios capacidade 

funcional, estado geral de saúde, vitalidade, aspectos sociais e componente mental do SF-

36 (p<0,05). A intensidade de sintomas depressivos correlacionou-se com seis domínios 

do SF-36 e foi a variável que mais se associou com os escores do SF-36 (p<0,05). As 

escalas do CHQ-PF50 que mais se correlacionaram com o SF-36 foram: comportamento, 

saúde mental e percepção de saúde. Concluindo, mães de portadores de SD apresentaram 

impacto negativo na dimensão mental da QVRS em comparação com mães de crianças e 

adolescentes saudáveis. Quanto maior a intensidade de sintomas depressivos, maior o 

prejuízo físico e mental na QVRS das mães. O prejuízo na QVRS dos portadores de SD 

percebido pelas mães correspondeu a um maior impacto negativo na QVRS da própria 

mãe. Poucas associações foram encontradas entre as outras variáveis demográficas e 

clínicas analisadas.  

Palavras-chave: mães, qualidade de vida relacionada à saúde, SF-36, síndrome de Down  

 

 

 

 



 

 

 

 

ABSTRACT 

ROCHA JÚNIOR L D U. Health Related Quality of Life of mothers of children and 

adolescents affected by Down Syndrome. [Dissertation] Uberlândia: Faculdade de 

Medicina, Universidade Federal de Uberlândia; 2010. 

 

The present study has the objective of evaluating the HRQL of mothers of children and 

adolescents affected by DS in comparison with mothers of healthy children and 

adolescents and verify the association with clinical and demographical variables and with 

the HRQL of the affected, as perceived by their mothers. Participated in this study mothers 

of subjects affected with DS and mothers of healthy subjects with maximum age of 21 

years, paired by gender and age of the affected subjects in reason of 2:1. After signing the 

free and clear term, the mothers answered a questionnaire with their demographical 

information (age, conjugal situation, scholarity, paid activities, family income) and their 

children information (age, gender, number of brothers, scholarity); and also clinical data 

about the mother (presence of chronical disease), about the children with DS (use of 

medication, presence of other chronical diseases or comorbities) and about the family 

(other people affected by chronical disease in the same residence). The HRQL of the 

mothers was evaluated through the Medical Outcomes Survey Short Form36 (SF-36) and 

the intensity of the depressive symptons was verified through the Beck’s Depression 

Inventory (BDI). The mothers of subjects affected with DS with age 5 of greater also 

answered the Child Health Questionnaire – Parental Form 50 (CHQ-PF50), to evaluate 

the QVRS of the affected, and to the Child Assestment Questionnaire (CHAQ), to evaluate 

the functional capacity. The Alfa Cronbach coefficient was calculated to determine the 

reliability of the instruments. The SF-36 scores were compared between the control group 

and the group of mothers of children affected with DS (Mann-Whitney test). The 

demographical and clinical variables were compared (Mann-Whitney test, Kruskal-Wallis 

or Qui-Square) and correlated (Spearman’s correlation coefficient) with the scores of the 

SF-36. The medium age of the mothers in the DS group was 39.0 years and in the control 

group it was 35.0 years. In relation with the subjects with DS, most of them were males 

(61.0%), their medium age was 8.0 years, with predominance of adolescents (41,7%). The 

Alpha-Cronbach coefficient varied from 0.75 to 0.94 to the SF-36. The mothers of 

subjects affected by DS obtained significantly lower scores than the mothers of the control 

group in the following domains: physical function, general health, vitality, social function 

and mental component summary in the SF-36 (p<0,05). The CHQ-PF50 scales that were 

mostly correlated with the scores of the SF-36 were: behavior, mental health and health 

perception. Concluding, mothers of subjects affected with DS presented negative impact 

in the mental dimension, in comparison with the mothers of healthy children and 

adolescents. The greater the intensity of the depressive symptoms, the greater was the 

physical and mental injury in the HRQL of the mothers. Few associations were found 

between the other demographical and clinical variables that were analyzed. 

Keywords: Mothers, Health Related Quality of life, SF-36, Down Syndrome.  
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A síndrome de Down (SD) é, provavelmente, a condição clínica mais antiga 

associada ao retardo mental e a causa genética mais comum de deficiência do 

desenvolvimento, com incidência que varia de 1/600 a 1/1000 nascidos vivos (SCHIEVE, 

et al. 2009).  

A história das relações entre a SD e as sociedades começou em um passado muito 

remoto. Antropólogos identificaram crânios de crianças saxônias do século VII com 

características dessa síndrome. Desenhos e esculturas de crianças e adultos com traços que 

reproduzem o mesmo fenótipo da SD foram encontrados na civilização olmeca, que 

antecedeu os astecas, no México, há quase três mil anos (WERNECK, 1999). Também são 

reconhecidos registros sobre a SD nas manifestações artísticas do Renascentismo nas 

obras de alguns pintores como o frade Filippo Lippi (1406-1469), Andréa Mantegna 

(1431-1506), Brueghel (1525-1569), que retratavam a figura de pessoas com deficiência 

física e também com traços de deficiência mental como os encontrados nos portadores de 

SD (IERVOLINO, 2005).  

 Embora esses registros sejam da antiguidade, coube ao médico inglês John 

Langdon Down o mérito da descrição rica e detalhada da anomalia, posteriormente, 

denominada síndrome de Down. Isso ocorreu em 1866, na Inglaterra, quando Down 

trabalhava no “Asilo para Idiotas” e observou, por muito tempo, pessoas com deficiência 

mental. Essa experiência deu origem ao seu trabalho “Observation on an Ethnic of Idiots”, 

no qual concluiu que esses indivíduos se caracterizaram por uma degeneração racial 

chamada mongolismo, que os tornava semelhantes em suas condições físicas, e por 

apresentarem baixa capacidade intelectual eram tidos como inferiores em relação à 

maioria da sociedade. Essas conclusões, no contexto histórico permeado pelas teorias 

evolucionistas e de raças inferiores (incluindo aí os negros e os orientais) vivido por 

Down, foram considerados brilhantes, embora inconcebíveis para a atualidade. Seus 
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achados foram divulgados e amplamente aceitos por toda a comunidade científica.  

Mesmo com toda a carga de preconceito racial impressa aos portadores dessa condição, 

Down também teve o crédito de diferenciar as pessoas que tinham síndrome de Down das 

que tinham hipotireoidismo congênito ou cretinismo, muito freqüentes naquela época 

(SCHWARTZMAN, 1999). 

 A denominação de síndrome de Down só foi proposta após vários outros termos 

terem sido usados: imbecilidade mongolóide, idiotia mongolóide, cretinismo furfuráceo, 

acromicria congênita, criança mal-acabada, criança inacabada, dentre outras. Obviamente, 

alguns desses termos apresentam um alto grau pejorativo, incluindo o termo mongolismo, 

que foi amplamente utilizado até 1961, quando as críticas contrárias ao seu uso 

despontaram. Em decorrência disso, a partir de 1965 esta terminologia foi suprimida nas 

publicações da Organização Mundial de Saúde (OMS) e prevaleceu a denominação 

síndrome de Down, embora o termo mongolismo ainda seja utilizado na linguagem 

cotidiana (SCHWARTZMAN,1999). 

A SD constitui um acidente genético de causa desconhecida que ocorre, 

geralmente, no cromossomo 21 durante a divisão das células, nos quais são identificados 

três tipos de cariótipos: trissomia, translocação ou mosaicismo (PUESCHEL, 1993). 

Independente do cariótipo da SD, o cromossomo 21 é o responsável pelos traços 

fenotípicos específicos, função intelectual limitada, atraso no desenvolvimento motor e 

comorbidades associadas, que são observados na maioria dos portadores de SD 

(MUSTACCHI; PERES, 2000).  

Dentre as comorbidades mais frequentemente associadas à SD, a cardiopatia 

congênita ocorre em 40% dos portadores, anomalias gastrintestinais em 12%, problemas 

graves de miopia em 30%, perdas auditivas uni ou bilaterais em 40% a 75%, manifestação 

epiléptica em 8%, hipotiroidismo em 20%, instabilidade atlantooccipital em 10% a 15% e 
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instabilidade atlantoaxial em 10 a 12%, além de muitos apresentarem problemas diversos 

relacionados ao sistema respiratório (MUSTACCHI; PERES, 2000).  

O portador da SD luta com uma série de desafios físicos e também sociais. 

Contudo, hoje com os avanços da medicina, reabilitação e educação, esses indivíduos têm 

uma vida mais longa e sadia, com maiores possibilidades de desenvolver suas 

potencialidades. As mudanças ocorridas na sociedade nas últimas décadas também têm 

proporcionado aumento nas oportunidades de educação, lazer, independência funcional, 

emprego e integração social (EISENHOWER; BAKER; BLACHER, 2005; 

SCHWARTZMAN, 1999).  

Apesar dessa evolução, famílias com crianças portadoras de alguma deficiência 

mental (DM) e ou de desenvolvimento têm uma sobrecarga adicional em todos os níveis: 

social, psicológico, financeiro e, também, nos cuidados com a criança (CHEN et al., 2008; 

HEDOV; ANNEREN ; WIKBLAD, 2000; MOST et al., 2006; ROACH; ORSMOND; 

BARRATT, 1999; SLOPER et al. 1991). Essa sobrecarga pode estar relacionada aos 

sentimentos de ansiedade e incerteza quanto à sobrevivência da criança, ao seu 

desenvolvimento, ao cuidado em longo prazo e ao próprio impacto desse cuidado sobre a 

vida pessoal do cuidador. Esses fatores podem causar um senso de limitação e restrição, 

resultante de um compromisso prolongado e crônico de cuidado, além de poder ocasionar 

prejuízo no bem-estar físico e mental do cuidador  (GLOZMAN, 2004).  

Segundo Leitão e Almeida (2000), cuidador é aquele que assume a 

responsabilidade de cuidar, dar suporte ou assistir alguma necessidade da pessoa cuidada, 

visando à melhoria de sua saúde. Pode ser representado por um profissional de saúde, ou 

simplesmente por quem está próximo daquele que necessita de cuidado, mais comumente, 

um amigo ou um membro da família. Na maioria dos casos de crianças portadoras de 
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doenças crônicas, esse cuidador que está exposto às maiores sobrecargas, é a própria mãe 

(COYLE, 2009; SINGER, 2006). 

 Segundo Sales (2003) existem dois tipos de sobrecarga do cuidador: a objetiva e a 

subjetiva. Na primeira, classifica-se o tempo oferecido do cuidador para com as 

necessidades concretas, do dia a dia do paciente, como, por exemplo, a supervisão das 

necessidades diárias e financeiras. A sobrecarga subjetiva é definida como uma 

experiência que gera um grande estresse, de cunho emocional. Essa é constituída pelos 

sentimentos de culpa do cuidador, vergonha, baixa auto-estima e preocupação excessiva 

com o familiar doente. Por vezes, essa sobrecarga é tão intensa e árdua que provoca 

distúrbios emocionais, como a depressão e também problemas físicos no cuidador.  

As manifestações mais comuns de sobrecargas objetivas em mães de portadores de 

SD são a redução do seu tempo livre (PADELIADU, 1998) e a sobrecarga financeira 

(CHEN et al., 2008). A redução do tempo livre é decorrente das demandas especiais dos 

portadores que são, até a adolescência, mais dependentes do que as crianças com 

desenvolvimento normal e necessitam de cuidados extras em atividades de vida diária, 

como higiene, alimentação e locomoção (BOURKE et al., 2008; MANCINI, 2007; 

ROCHA JUNIOR et al., 2008). Em decorrência disso, a maioria das mães não pode 

participar de atividades remuneradas, o que pode reduzir, dependendo da política pública 

do país, o orçamento familiar de forma significativa. Somados a isso existem os gastos 

extras com cuidados de saúde e educação especiais, o que pode onerar ainda mais a 

família (CHEN et al., 2008).   

 A sobrecarga subjetiva em mães de portadores de SD tem como manifestações 

comuns a fadiga, o estresse (MOST et al., 2006; PADELIADU, 1998; SLOPER et al., 

1991) e a maior incidência de sintomas depressivos em relação às mães de crianças 

saudáveis (SINGER, 2006). Essas manifestações podem reduzir drasticamente a função 
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física, interações sociais, saúde mental e ainda levar à tentativa (algumas consumadas) de 

auto-extermínio (BECK et al., 1961; GORENSTEIN; ANDRADE, 1996; SINGER, 2006) 

Considerando todas essas questões, as mães de portadores de SD também podem ter um 

impacto negativo na qualidade de vida (QV) e na qualidade de vida relacionada à saúde 

(QVRS). 

A qualidade de vida passou, a partir da década de 70, a ser considerada um dos 

objetivos finais da medicina e dos serviços de saúde e sofreu um crescimento exponencial 

nos seus estudos, principalmente nas últimas três décadas (BULLINGER, 2002; 

NORDENFELT, 2007; TENGLAND, 2006). Esse interesse pelo assunto, embora antigo, 

foi influenciado pela mudança no paradigma da saúde proposta pela OMS, ao considerar 

saúde “o estado de completo bem estar físico, mental e social, e não somente a ausência de 

doença ou enfermidade” (THE WHOQOL GROUP, 1995). 

 A busca pelo conceito de QV, que era chamado de “boa vida” vem do helenismo 

grego com Aristóteles no século III antes de Cristo. Seu conceito de “boa vida” era 

definido pela teoria perfeccionista que ressaltava que desenvolver os potenciais humanos, 

que ele denominava virtudes (conhecimento, amor, liberdade, amizade, entre outros), era 

uma maneira de alcançar a felicidade (ARISTÓTELES, 2008; NORDENFELT, 1999; 

SANDØE, 1999; TENGLAND, 2006). Contudo essa visão não considera a autonomia 

individual para a definição da “boa vida” (SANDØE, 1999). Já no Renascentismo, no 

século XVII, a teoria hedonista definia qualidade de vida ou “boa vida” como a satisfação 

de prazeres ou a sensação subjetiva de bem estar (SANDØE, 1999; TENGLAND, 2006). 

Porém a idéia de sensação subjetiva não estava vinculada ao julgamento do valor dos 

prazeres na vida do indivíduo (SANDØE, 1999). Observa-se que tanto a teoria aristotélica, 

quanto a teoria hedonista, ainda não consideraram a autonomia do sujeito quanto ao que 
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fazer da própria vida. Elas apenas apontam o caminho que ele deveria seguir sem, 

contudo, se importar se o indivíduo desejava trilhar esse caminho. 

A partir da Idade Contemporânea, no século XIX, a teoria da satisfação de desejos 

ou preferências, conceitua qualidade de vida como o alcance daquilo que o indivíduo 

considera importante para sua vida, e, dessa forma, respeita a autonomia e a subjetividade 

do conceito (SANDØE, 1999). Segundo essa teoria, uma boa qualidade de vida é atingida 

quando os desejos individuais alcançados satisfazem as expectativas, ou seja, quando há a 

menor distância entre os objetivos alcançados e os almejados (DE LEVAL, 1999; 

MOORE et al., 2005; SANDØE, 1999). Observa-se que essa teoria considera a autonomia 

do indivíduo sobre o que é importante para ele e não apenas sugere condutas a serem 

seguidas. 

Essa última teoria embasou o conceito atual de qualidade de vida formulado pela 

OMS e considera a subjetividade e multidimensionalidade do conceito, bem como a 

bipolaridade por assumir que existe boa e má qualidade de vida. Segundo a OMS, QV é “a 

percepção do indivíduo de sua posição na vida no contexto cultural e no sistema de valores 

em que ele vive e em relação a seus objetivos, expectativas, preocupações e desejos” 

(THE WHOQOL GROUP, 1995). Esse conceito, que inclui a perspectiva do indivíduo 

diante de seus objetivos vitais, aproximou-se do conceito de saúde, reforçando-o e 

complementado-o. 

Embora a construção de todos esses modelos teóricos tenha contribuído para o 

progresso conceitual e metodológico do termo QV, na prática essa definição ainda 

enfrenta desafios, pois a subjetividade que acompanha esses conceitos pode justificar a 

opinião de alguns autores de que qualidade de vida não pode ser bem definida e, logo, não 

permite mensuração (BULLINGER, 2002; GALLOWAY, 2005). Nesse sentido, pode-se 
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afirmar que o caráter individual atribuído a esse construto representa uma complexidade 

para as suas medidas (CARR; HIGGINSON, 2001).  

Da mesma forma, a natureza multidimensional da QV também impõe dificuldades 

para sua mensuração. A padronização de um grupo de domínios que defina o termo é 

controversa, uma vez que o julgamento de valores pode variar entre as diversas culturas 

(GALLOWAY, 2005).  

Algumas dimensões parecem abranger os aspectos mais relevantes do conceito de 

QV, como as dimensões físicas, psicológicas, sociais e funcionais (BULLINGER, 2002; 

THE WHOQOL GROUP, 1995). Outros domínios somam-se a eles para determinar a sua 

multidimensionalidade: ambiente, espiritualidade, religiosidade, crenças pessoais, 

autonomia (THE WHOQOL GROUP, 1995), bem estar cívico e direitos fundamentais, 

principalmente nas sociedades ocidentais (FELCE; PERRY, 1995; SCHALOCK, 2000). 

Medidas objetivas como bem estar material, indicadores socioeconômicos, mortalidade 

infantil, acesso à educação e serviços de saúde também caracterizam o aspecto 

multidimensional do conceito de QV (BULLINGER, 2002; FELCE; PERRY, 1995; 

GALLOWAY, 2005; SCHALOCK, 2000). 

O conceito de qualidade de vida relacionada à saúde (QVRS) foi introduzido para 

representar a influência do estado de saúde, tratamento ou políticas de saúde sobre a 

percepção de bem estar (EBRAHIM, 1995; SEIDL; ZANNON, 2004). Ebrahim (1995) 

define QVRS como “os aspectos da auto-percepção de bem estar relacionados ou 

influenciados pela presença de doença ou tratamento”. A QVRS também pode ser 

considerada como “o valor atribuído à duração da vida, modificado pelos prejuízos, 

estados funcionais e oportunidades sociais que são influenciados por doença, dano, 

tratamento ou políticas de saúde” (PATRICK; ERICKSON, 1993 apud EBRAHIM, 1995, 

p. 1384). Essa definição associa QVRS à quantidade de anos vividos, à percepção 
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subjetiva do bem estar e ao impacto que a condição de saúde pode causar às várias 

dimensões da vida. 

A mensuração da QV e da QVRS tem sido realizada por meio de questionários 

construídos a partir de vários itens ou perguntas que são agrupados nas diferentes 

dimensões, domínios ou facetas correspondentes às áreas do comportamento ou às 

experiências que se pretende medir. Essas medidas surgiram a partir da tentativa de 

transformar os julgamentos subjetivos em escalas numéricas passíveis de estudo e 

interpretação (GUYATT et al, 1993; THE WHOQOL GROUP, 1995). 

Os questionários de QV podem ser classificados em genéricos ou específicos. Os 

primeiros foram desenvolvidos com a finalidade de descrever e comparar qualidade de 

vida em diversas populações, permitir o amplo uso em diferentes situações e possibilitar a 

identificação de repercussões inesperadas de uma determinada condição ou intervenção 

(BERLIM; FLECK, 2003; GARRAT et al., 2002; GUYATT et al., 1993). Podem-se 

distinguir dois tipos de instrumentos genéricos: as medidas de utilidade e os perfis de 

saúde. As medidas de utilidade foram desenvolvidas para avaliação econômica e 

incorporam as preferências por estados de saúde como parâmetros para decisões em 

locações de recursos e políticas de saúde (GARRAT et al., 2002; GUYATT et al., 1993). 

Os perfis de saúde são medidas que visam abranger todos os aspectos da QVRS e 

permitem a comparação entre diferentes condições e intervenções (GUYATT et al., 1993).  

Os instrumentos específicos abordam aspectos relevantes para uma determinada 

população, dimensão ou condição. Por essa razão, apresentam maior sensibilidade, são 

amplamente utilizados em experimentos clínicos (BERLIM; FLECK, 2003; GARRAT et 

al., 2002; GUYATT et al., 1993) e adotados no processo de aprovação de novas drogas 

por órgãos regulamentadores (JOHNSON; TEMPLE, 1985; WIKLUND, 2004).  
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 De acordo com Ebrahim (1995) e o Scientific Advisory Committee Of The 

Medical Outcomes Trust, (2002), os questionários de QV e QVRS também têm sido 

aplicados na área da saúde com as seguintes finalidades: 

 avaliar e monitorar a saúde de uma população; 

 avaliar a eficácia de intervenções de saúde; 

 rastrear e diagnosticar condições de saúde; 

 conduzir decisões nas locações de recursos; 

 avaliar o impacto das medidas e políticas sociais e de saúde. 

 Desse modo, a avaliação da QV e da QVRS tem sido útil para auxiliar a locação 

dos limitados recursos públicos de maneira equitativa e eficiente (KENNY; JOFFRES, 

2008).  

Recentemente há um grande interesse da comunidade científica em estudos que 

analisam a QVRS de cuidadores de indivíduos portadores de doenças crônicas 

(DALHEIM-ENGLUND et al., 2004). Os estudos de QVRS direcionados a cuidadores de 

crianças e adolescentes com doenças crônicas apontam que esses apresentam prejuízos no 

bem-estar físico e/ou mental (BASTOS, 2008; CUNHA 2007; CUVERO, 2008; 

ENSKÄR, 1997; SULLIVAN et al., 2004; TUNA et al., 2004), sendo que as mães 

vivenciam com maior frequência os efeitos negativos na QVRS quando comparadas aos 

pais e/ou às mães de crianças/adolescentes saudáveis (BOURKE et al., 2008; COYLE, 

2009; LEWIS et al., 2006; HEDOV et al., 2000). Mães de crianças portadoras de 

deficiências mentais (COYLE, 2009; MACKEY; GODDARD; 2006; MCCONKEY et al., 

2008; HAUSER-CRAM et al., 2001) e deficiências de desenvolvimento (HARVEY; 

OCALLAGHAN; VINES, 1997) também apresentam significativo impacto negativo na 

QVRS. 
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Em relação à QV ou QVRS de mães de portadores de SD, na literatura consultada, 

através de buscas nas bases de dados LILACS, SCIELO E PUBMED/MEDLINE, com os 

termos “qualidade de vida” / “quality of life”, “mães” / “mothers”, “síndrome de Down” / 

“Down Syndrome”, “criança” / “child”, “adolescente” / “adolescent” apenas dois trabalhos 

foram encontrados até o momento, em países com realidades sociais e econômicas 

diferentes do Brasil, um na Austrália (BOURKE et al., 2008) e outro na Suécia (HEDOV 

et al., 2000). Esses estudos detectaram prejuízo na dimensão mental da QVRS das mães de 

portadores de SD em comparação com a população normativa (BOURKE et al., 2008; 

HEDOV et al., 2000) e no domínio vitalidade em comparação com os pais (BOURKE et 

al., 2008).  Em geral, quanto maiores os problemas de comportamento, a instabilidade 

clínica e a dependência funcional do portador, maior o impacto negativo na QVRS das 

mães (BOURKE et al., 2008). Todavia, ainda não foi esclarecido se outras variáveis 

clínicas e demográficas relacionadas ao portador e à própria mãe influenciam a QVRS da 

mãe. Além disso, nenhum estudo verificou se a percepção da mãe quanto a QVRS de seu 

filho influencia a sua própria QVRS. 

As mães são as principais cuidadoras dos portadores de SD, são responsáveis por 

sua inserção na sociedade e, em geral, coordenam todas as atividades do núcleo familiar. 

Conhecer a sua percepção de bem-estar e a sua QVRS auxiliará no direcionamento de 

estratégias mais efetivas para a promoção da saúde materna, o que poderá influenciar de 

modo positivo toda a família.  
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2 OBJETIVOS 
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1- Avaliar a QVRS de mães de crianças e adolescentes portadores de SD em comparação 

com mães de crianças e adolescentes saudáveis. 

 

2- Verificar a associação entre a QVRS de mães de crianças e adolescentes portadores de 

SD e as variáveis clínicas e demográficas do portador (idade, sexo, número de irmãos, uso 

de medicação, presença de outras doenças crônicas ou comorbidades) e da própria mãe 

(idade, situação conjugal, escolaridade, atividade remunerada, renda familiar, presença de 

doença crônica). 

 

3- Verificar a associação entre a QVRS da mãe e a QVRS do filho portador de SD, 

segundo a percepção da própria mãe.   
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3 Metodologia 
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3.1 Participantes 

O estudo transversal foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da 

Universidade Federal de Uberlândia de acordo com o parecer – 221/06 (ANEXO A). Os 

dados foram coletados no período de abril de 2007 a junho de 2008.  

Foram convidados a participar do estudo mães de crianças e adolescentes 

portadores de SD, com idade até 21 anos, cadastradas no Serviço de Arquivo Médico 

(SAME) do Hospital de Clínicas da Universidade Federal de Uberlândia e nas quatro 

instituições que tratam da educação e inclusão social de portadores de síndrome de Down 

na cidade de Uberlândia: APAE (Associação dos Pais e Amigos dos Excepcionais), Escola 

Estadual Novo Horizonte, CEEEU (Centro Estadual de Educação Especial de Uberlândia) 

e NIAFS (Núcleo Interdisciplinar de Atividade Física e Saúde) da Faculdade de Educação 

Física da Universidade Federal de Uberlândia. Todos os portadores tinham o diagnóstico 

de síndrome de Down previamente confirmado por médico especialista. Não foram 

incluídas no estudo as mães de portadores que residiam fora do município de Uberlândia 

ou que não foram localizados por telefone ou endereço disponíveis nas instituições. 

O grupo controle foi constituído de mães saudáveis de crianças sem doenças 

crônicas, residentes na mesma cidade, selecionadas por conveniência e pareadas de acordo 

com o sexo e a idade dos portadores, na razão de 2:1. 

As crianças e os adolescentes foram classificados de acordo com o critério de idade 

pediátrica da Academia Americana de Pediatria (AAP, 2009) que consiste em quatro 

categorias: lactente de zero a onze meses, primeira infância (PrI) de um a quatro anos, 

média infância (MedInf) de cinco a dez anos, adolescente de onze a vinte e um anos. 
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3.2 Instrumentos 

Medical Outcomes Survey Short-Form 36 (SF-36) (ANEXO B). 

 O SF-36 é um questionário genérico de QVRS, composto por 36 questões que 

abordam oito domínios de qualidade de vida (capacidade física, aspectos físicos, dor, 

estado geral de saúde, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saúde mental), 

sumarizados em dois componentes: físico e mental (WARE; SHERBOURNE, 1992). O 

questionário foi previamente traduzido, adaptado culturalmente e validado para a 

população brasileira (CICONELLI et al., 1999). Os escores das escalas são transformados 

em valores de 0 (pior qualidade de vida) a 100 (melhor qualidade de vida) (MCHORNEY 

et al., 1994;  WARE & SHERBOURNE, 1992). 

 

O Inventário de Depressão de Beck (IDB) (ANEXO C). 

O IDB(BECK et al., 1961) é uma escala que avalia a intensidade de sintomas 

depressivos percebida pelo próprio indivíduo. O inventário foi previamente traduzido e 

adaptado para a população brasileira (GORESTEIN; ANDRADE, 1996) e consiste de 21 

questões, com escores que variam de 0 (melhor estado) a 3 (pior estado). É composto por 

21 itens, incluindo sintomas e atitudes, cuja pontuação varia de 0 a 3. O escore final é 

obtido com a soma de pontos de cada item. 

 

 O Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) (ANEXO D). 

O CHAQ é um instrumento destinado à avaliação da capacidade funcional e 

independência nas atividades de vida diária de crianças e adolescentes de 5 a 21 anos, 

segundo a percepção dos pais. É constituído de oito domínios (vestir, arrumar-se, andar, 

levantar, higiene, alcançar, apanhar e atividade) com escores que variam de 0 (maior 

capacidade) a 3 (menor capacidade).  A soma de seus escores fornece o Índice de 
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Incapacidade e quanto maior esse índice, menor é a capacidade funcional da criança. O 

instrumento apresenta duas escalas visual analógicas (EVA) que verificam a intensidade 

da dor (0 ausência de dor e 100 máximo de dor) e avaliação global da saúde (0 muito bem 

e 100 muito mal (FELDMAN et al., 1995). Esse instrumento foi previamente adaptado e 

validado culturalmente para a língua portuguesa (MACHADO et al., 2001). 

Nesse trabalho, na última pergunta do questionário, que corresponde à escala de 

avaliação global, a palavra “artrite” foi substituída por “síndrome de Down”, sendo a única 

adaptação efetuada para a aplicação do instrumento neste grupo de estudo. 

 

Child Health Questionnaire (CHQ-PF50) (ANEXO E). 

O CHQ-PF50 é um instrumento genérico de avaliação de qualidade de vida 

relacionada à saúde, traduzido, adaptado culturalmente e validado para a língua portuguesa 

(MACHADO et al., 2001), destinado a crianças acima de 5 anos e adolescentes, com o 

objetivo de determinar o bem-estar físico, emocional e social, sob a perspectiva dos pais 

ou responsável. 

O instrumento é constituído por dez conceitos: saúde global, função física, 

dor/desconforto corporal, limitação nos trabalhos escolares ou atividades com os amigos 

devido à saúde física, percepção de saúde, alterações na saúde, limitação nos trabalhos 

escolares  ou atividades com os amigos devido a dificuldades emocionais, saúde mental, 

comportamento em geral e auto-estima. São incluídos ainda quatro conceitos relacionados 

à família, com a finalidade de medir o impacto emocional da saúde da criança no 

responsável avaliado, o quanto o representante sente-se limitado em seu tempo pessoal 

devido à saúde da criança, o grau de limitação das atividades familiares e o nível de 

coesão familiar (LANDGRAF et al., 1998). A avaliação de cada item é realizada por 

escalas construídas e escalonadas por meio do método dos pontos somados - método de 
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Likert. As escalas variam de 0 a 100, sendo que os maiores escores indicam a melhor 

qualidade de vida (LANDGRAF, 1998). 

 

3.3 Procedimentos 

As mães foram convidadas para o estudo por contato telefônico ou, quando este 

não se encontrava disponível, por meio de visita domiciliar. Para aquelas que consentiram, 

foi agendada uma entrevista em sua residência. O termo de consentimento livre e 

esclarecido foi assinado pelas mães antes de se iniciar o estudo (ANEXO F).  

Todos os participantes responderam a uma entrevista estruturada (ANEXO G), 

para a obtenção de dados demográficos sobre as mães (idade, situação conjugal, 

escolaridade, atividade remunerada, renda familiar) e sobre os filhos com SD (idade, sexo, 

número de irmãos, escolaridade); além de dados clínicos sobre a mãe (presença de doença 

crônica), o filho com SD (uso de medicação, presença de outras doenças crônicas ou 

comorbidades) e a família (outro portador de doença crônica no domicilio). A renda 

familiar calculada em salários mínimos mensais, em valores da época. 

Após a obtenção das informações demográficas e clínicas, todas as mães 

responderam ao Medical Outcomes Survey Short-Form 36 (SF-36). (WARE; 

SHERBOURNE, 1992; CICONELLI et al., 1999), para avaliar a sua própria QVRS por 

meio de entrevista, e ao Inventário de Depressão de Beck (IDB) (BECK 1964, 

GORESTEIN; ANDRADE, 1996), para avaliar a intensidade dos sintomas depressivos 

das mães por auto-aplicação.  

Para o grupo de mães de portadores de síndrome de Down com idade entre 5 e 21 

anos foram respondidos, por meio de auto-aplicação os questionários Child Health 

Assesment Questionnaire (CHAQ) (FELDMAN et al., 1995; MACHADO et al., 2001), 

que verificou a independência dos portadores de SD nas atividades de vida diária, e o 
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Child Health Questionnaire – Parental Form 50 (CHQ-PF50), que avaliou a QVRS das 

crianças e adolescentes pela perspectiva das próprias mães (LANDGRAF, 1998). 

Foram excluídas do estudo as mães que não consentiram em participar do estudo, 

que eram analfabetas ou que não apresentavam condições cognitivas para responder as 

entrevistas. As mães de portadores que apresentavam outra doença crônica além da SD, 

exceto as comorbidades relacionadas à própria SD, também foram excluídas do estudo. 

Para a avaliação da QVRS os escores das mães de portadores de SD obtidos por 

meio do SF-36 foram comparados com os escores das mães de crianças e adolescentes 

saudáveis. Os escores do SF-36 foram comparados e correlacionados com as variáveis 

demográficas e clínicas dos participantes, tanto no grupo de estudo quanto no grupo 

controle. Para o grupo com SD, os escores do SF-36, que avaliam a QVRS das mães, 

foram correlacionados com os escores do CHQ-PF50 e do CHAQ, que avaliam 

respectivamente a QVRS e a capacidade funcional do portador, segundo a perspectiva da 

própria mãe. 

 

3.4 Análise Estatística  

 A estatística descritiva foi utilizada para a caracterização demográfica e clínica dos 

participantes e para determinar os escores de QVRS. Os dados não apresentaram 

distribuição normal, segundo o teste Lilliefors, portanto foram utilizados testes não 

paramétricos.  A comparação das variáveis demográficas entre os grupos com SD e 

controle foi feita pelo teste de Mann-Whitney para as variáveis numéricas (idade das mães 

e das crianças/adolescentes, renda familiar, escores do IDB, anos de estudo e número de 

irmãos) e pelo teste do Qui- Quadrado para as variáveis categóricas (sexo, participação em 

atividade remunerada, idade pela classificação da AAP e situação conjugal).  



31 

 

O coeficiente de alpha-Cronbach (CRONBACH, 1951) foi utilizado para verificar 

a confiabilidade da consistência interna obtida nos domínios e escalas dos questionários 

SF-36, CHAQ e CHQ-PF50. Valores acima de 0,5 ou 0,7 são desejáveis (CRAMER, 

2002; LANDGRAF, 1998; MCHORNEY et al., 1994; SCIENTIFIC ADVISORY 

COMMITTEE OF THE MEDICAL OUTCOMES TRUST, 2002;).  

Os escores do SF-36 do grupo estudo e controle foram comparados pelo teste de 

Mann-Whitney. O mesmo teste foi utilizado para a comparação dos escores do SF-36 para 

cada grupo, separadamente, de acordo com as variáveis: sexo das crianças, números de 

irmãos (filho único x um ou mais irmãos), união marital estável (sim x não), atividade 

remunerada (sim x não). O mesmo teste foi utilizado apenas no grupo de mães SD para 

comparar os escores do SF-36 de acordo com uso crônico de medicamentos (sim x não), 

presença de outro familiar doente no domicílio (sim x não), presença de doença crônica na 

mãe (sim x não). O teste de Kruskall-Wallis foi utilizado para a comparação dos escores 

do SF-36 para cada grupo segundo a classificação da idade, de acordo com a American 

Academy of Pediatrics (AAP, 2009) (PrI, MedInf e adolescentes). O grupo de lactentes 

não foi incluído nessa análise por não apresentar nenhum representante nesse estudo.  

O tamanho do efeito foi calculado (razão entre a diferença das medianas e o desvio 

interquartílico do grupo controle) (COHEN, 1988; FAYERS, 2007) para medir a 

magnitude das diferenças significativas na comparação entre dois grupos (estudo x 

controle). Valores maiores ou iguais a 0.8 são considerados grandes.  

O coeficiente de correlação de Spearman verificou, em cada grupo, a presença de 

correlações entre renda familiar, idade das mães, escores do IDB, anos de estudo das mães 

com os escores dos domínios e componentes do SF-36.  No grupo de mães SD esse teste 

também foi utilizado para verificar a correlação dos escores do SF-36 com os escores do 
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CHAQ (Índice de Incapacidade e EVA de dor e de avaliação global da saúde) e do CHQ-

PF50 (escalas e sumários físico e mental). 

O nível de significância utilizado nesse estudo foi de p ≤ 0,05. 
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4 RESULTADOS 
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Das 66 mães elegíveis para esse estudo, 21 não foram localizadas pelos endereços 

e telefones cadastrados nas instituições de ensino e no Hospital de Clínicas, três foram 

excluídos por serem analfabetas e não apresentarem condições cognitivas para responder 

às entrevistas, seis foram excluídas devido à presença de outra doença crônica além da SD 

(três com de síndrome de West, dois com paralisia cerebral e um com hemiplegia 

decorrente de tumor no cerebelar). Portanto, o grupo de estudos foi composto de 36 

participantes e o grupo controle de 72 participantes. 

A mediana de idade das mães no grupo de estudo foi de 39,0 anos e no grupo 

controle de 35,0 anos (p = 0,00). Ocorreu diferença significativa entre o grupo de mães de 

portadores de SD e mães do grupo controle para as variáveis: escolaridade das mães, 

atividade remunerada e união marital (p≤0,05). A mediana do escore do IDB para o grupo 

de mães de portadores de SD foi de 7,5 e do grupo de controle foi de 5,0 (p = 0,01). No 

grupo das mães de portadores de SD, 33,3% (12,0) relataram a presença de outro doente 

crônico no domicílio. Os dados demográficos e o escore do IDB das mães participantes do 

estudo são demonstrados na tabela 1.  

A maioria das crianças e adolescentes eram do sexo masculino (61,0%), com a 

mediana da idade de 8,0 anos e predomínio de adolescentes (41,7%). A maioria dos 

participantes não era filho único, tanto no grupo de estudo quanto no grupo controle (p = 

0,84) (tabela 2). 
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Tabela1  – Características demográficas e clínicas das mães participantes do estudo 

Características  Mães de portadores 

de síndrome de Down 

(n=36) 

Mães do grupo 

controle 

 (n=72) 

p valor 

Idade       

Mediana 39,0 35,0 0,00* 

Percentil 25 – 75 34,5 – 43,7 30,0 – 40,0   

Renda familiar mensala     

Mediana 3,0 4,0  0,33* 

Percentil 25 – 75 2,0 – 4,0 2,0 – 6,0  

Escolaridade (anos de estudo) 9,0 11,0 0,04*  

 7,0 – 9,0 8,0 – 16,0  

Exerce atividade remunerada n(%)       

Sim 10,0 (27,8%) 53,0 (72,6%) 0,00§ 

Não 26,0 (72,2%) 13,0 (16,4%)   

Não informado 0,0 (0%) 8,0 (11,0%)   

União marital estável (%)     

Sim 34,0 (94,4%) 53,0 (72,6%) 0,00§ 

Não 2,0 (5,6%) 20,0 (16,4%)   

Escores do IDB      

Mediana 7,5 5,0 0,01
* 

Percentil 25 - 75 2,0 – 8,7 2,0 – 15,7  

Presença de doença crônica 

Sim 

Não 

 

13,0 (36,1%) 

23,0 (63,9%) 

 

0,0 (0,0%) 

72,0 (100%) 

 

- 

*Teste de Mann-Whitney 

§Teste do Qui-Quadrado 

a Em salários mínimos 

 

Para as crianças e adolescentes portadoras de SD, em 63,3% foi relatada a presença 

de comorbidades, sendo a cardiopatia congênita (47,0%) e o hipotiroidismo (39,1%) as 

mais freqüentes. Todos os portadores de cardiopatias já haviam sido submetidos à cirurgia 

corretiva. Metade dos portadores faz uso crônico de medicamentos, e os mais freqüentes 

são para problemas de tireóide (39,1%) e epilepsia (21,7%). As características 

demográficas e clínicas das crianças e adolescentes encontram-se na tabela 2.  
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Tabela 2 - Características demográficas e clínicas das crianças e adolescentes portadores 

de síndrome de Down e controles 

  

Síndrome de  

Down 

Controles 

 

p valor 

 

Características (n =36) (n=72)  

Sexo    

Masculino 12,0 (61,0%) 24 (61,0%) 1,00
§
 

Feminino 24,0 (39,0%) 48 (39,0%)  

Idade (anos)    

Mediana 8,0 8,0 0,83
*
 

Percentil 25 – 75 3,0 – 14,7 3,0 – 15,0  

Classificação pediátrica da 

idade pela AAP  

 

  

PrI  12,0 (33,3%) 22,0 (30,6%)  

MedInf 9,0 (25,0%) 18,0 (25,0%) 0,96
§
 

Adolescentes  15,0 (41,7%) 32,0 (44,4%)  

Número de irmãos    

0 7,0 (19,4%) 16,0 (22,2%) 0,84
§
 

> 1 29,0 (80,6%) 56,0 (77,8%)  

Comorbidades     

Sim 23,0 (63,3%)   

Não 13,0 (36,7%)   

Tipos de comorbidades    

Cardiopatia congênita 11,0 (47,0%)   

Hipotiroidismo 9,0 (39,1%)   

Epilepsia 5,0 (21,7%)   

Limitações na fala 4,0 (17,4%)   

Alterações intestinais 2,0 (8,7%)   

Otite crônica 1,0 (4,3%)   
*Teste de Mann-Whitney 

§Teste do Qui-quadrado 

AAP – Academia Americana de Pediatria; PrI = Primeira infância; MedInf= Média infãncia 

 

 

 Na avaliação da confiabilidade, os valores encontrados para o alpha-Cronbach 

variaram de 0,75 a 0,94 para o SF-36; 0,50 a 0,97 para o CHAQ e -0,17 a 0,73 para o 

CHQ-PF50. Os valores foram abaixo de 0,50 para as escalas saúde mental, percepção de 

saúde e atividades familiares do CHQ-PF50. 

 Quanto à avaliação da QVRS, as mães de portadores de SD obtiveram escores 

significativamente menores que as mães do grupo controle nos domínios: capacidade 

funcional, estado geral de saúde, vitalidade, aspectos sociais e componente mental do SF-

36 (p<0,05). O tamanho do efeito foi pequeno nos domínios capacidade funcional (0,25) e 
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estado geral de saúde (0,35), moderado no domínio vitalidade (0,66) e no componente 

mental (0,59) e grande no domínio aspectos sociais (1,00) (tabela 3).  

 

Tabela 3 – Comparação dos escores do SF-36 obtidos pelo grupo de mães de portadores de síndrome de Down 

e mães do grupo controle. 

Domínios e 

Componentes do SF-36 

Mediana (Percentil 25 - 75) 
p valor* 

Tamanho 

do efeito Grupo síndrome de Down 
(n=36) 

Grupo controle 

(n=72) 
Capacidade Funcional 85,0 

(67,5-90,0) 
 

90,0 
(80,0 – 100,0) 

0,03 0,25 

Aspectos Físicos 75,0 
(75,0 – 100,0) 

 

100,0 
(50,0 – 100,0) 

0,25  

Dor 59,2 
(45,0 – 80,0) 

 

72,0 
(51,0 – 84,0) 

0,09  

Estado Geral de Saúde 80,0 
(65,0 – 90,0) 

 

87,0 
(77,0 – 97,0) 

0,02 0,35 

Vitalidade 60,0 
(46,2-75,0) 

 

75,0 
(57,5 – 80,0) 

0,02 0,66 

Aspectos Sociais 75,0 
(62,5-100,0) 

 

100,0 
(75,0 – 100,0) 

0,04 1,00 

Aspectos Emocionais 100,0 
(33,3 -100,0) 

 

100,0 
(66,7 – 100,0) 

0,23  

Saúde Mental 72,0 
(56,0 – 87,0) 

 

80,0 
(66,0 – 100,0) 

0,34  

Componente Físico 55,7 
(41,7 – 55,2) 

52,2 
(43,3 – 55,65) 

0,28  

Componente Mental 42,0 
(34,7 – 54,1)  

50,7 
(41,5 – 56,1) 

0,00 0,59 

* teste de Mann-Whitney 

 

Os resultados das comparações e correlações dos escores do SF-36 com as 

variáveis demográficas e clínicas das mães de portadores de SD são demonstradas na 

tabela 4. A intensidade dos sintomas depressivos, obtida por meio dos escores do IDB, foi 

a variável que apresentou maior número de correlações significantes com os domínios do 

SF-36, com p≤0,05 para seis domínios: dor (r = -0,33; p = 0,05), estado geral de saúde (r 
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= -0,37; p = 0,03), vitalidade (r = -0,43; p = 0,01),  aspectos sociais (r = -0,42; p = 0,01), 

aspectos emocionais (r = -0,40; p = 0,01) e saúde mental (r = -0,35; p = 0,04) A idade 

materna apresentou correlação positiva com os domínios vitalidade (r = 0,37; p = 0,02) e 

aspectos sociais (r = 0,39 e p = 0,01). A renda familiar correlacionou-se com os domínios 

vitalidade (r = 0,40; p = 0,01) e saúde mental (r = 0,38; p = 0,02). A escolaridade (anos de 

estudo) correlacionou-se com os domínios capacidade funcional (r = 0,38; p = 0,02), dor 

(r = 0,40; p = 0,02) e aspectos sociais (r = 0,53, p = 0,00). Mães sem união marital estável 

obtiveram escores menores que as mães com união marital estável no domínio capacidade 

funcional (p = 0,00). Para as mães portadoras de alguma doença crônica, os escores foram 

menores que o de mães sem doença crônica no domínio aspectos emocionais (p = 0,03). 

Mães que cuidavam de outro doente crônico no domicílio apresentaram escores menores 

que as mães que não cuidavam de outro doente crônico (p = 0,05).  Para a variável 

exercício de atividade remunerada não foram encontrada diferenças significativas 

(p>0,05). 
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Tabela 4 – Comparações e correlações dos escores do SF-36 com as características demográficas e clínicas 

das mães de portadores de Síndrome de Down.  
Características  

das mães 
Domínios e componentes do SF-36 

 
Capacidade 

funcional 

Aspectos 

Físicos 
Dor 

Estado 

Geral da 

Saúde 

Vitalidade 
Aspectos 

Sociais 

Aspectos 

Emocionais 

Saúde 

mental 

Componente 

Físico 

Componente 

Mental 

Idade r -0,15 0,34 0,05 0,25 0,37 0,39 0,20 0,14 -0,25 0,17 

pb 0,37 0,39 0,77 0,13 0,02 0,01 0,22 0,41 0,13 0,29 

Renda familiar r 0,22 -0,02 0,38 0,29 0.40 0,20 0,03 0.38 0,02 0,05 

pb 0,17 0,86 0,14 0,80 0,01 0,24 0,85 0.02 0,86 0,75 

Anos de estudo r 0,38 0,09 0,40 0,23 0,22 0,53 0,18 0,32 0,04 0,14 

pb 0,02 0,59 0,02 0,18 0,19 0,00 0,29 0,06 0,81 0,41 

Atividade 

remunerada 
          

Sim (n=10) 85,00 100,00 78,50 88,50 70,00 75,00 100,00 72,00 52,20 41,90 

Não (n=26) 92,50 87,50 64,70 80,00 62,50 81,50 100,00 74,00 51,30 47,30 

pa 0,25 0,85 0,22 0,21 0,62 0,92 0,78 0,78 0,74 0,95 

União marital 

estável 
          

Sim (n=34) 90,00 100,00 57,50 85,00 60,00 75,00 100,00 64,00 50,70 50,80 

Não (n=2) 72,50 100,00 70,00 80,00 65,00 87,50 100,00 72,00 51,60 91,40 

pa 0,00 0,84 0,27 0,60 0,27 0,22 0,40 0,26 0,47 0,09 

a
Teste de Mann-Whitney,  

b 
Correlação de Spearmann.    

r =Coeficiente de correlação de Spearmann 

p = p valor 

IDB= Inventário de depressão de Beck. 

 

 

Os resultados das comparações e correlações dos escores do SF-36 obtidos pelas 

mães com as variáveis demográficas e clínicas dos portadores de SD são demonstradas na 

tabela 5. As mães de portadores de SD do sexo feminino apresentaram escores 

significativamente menores que as mães de portadores do sexo masculino no domínio 

IDB r -0,24 -0,28 -0,33 -0,37 -0,43 -0,42 -0,40
 

-0,35
 

0,00 -0,26 

pb 0,16 0,10 0,05 0,03
c 

0,01
 

0,01 0,01 0,04 0,99 0,13 

Mãe com doença 

crônica 
          

Sim (n=13) 80,00 100,00 57,30 87,00 70,00 75,00 33,30 72,00 50,20 36,00 

Não (n=23) 90,00 75,00 72,00 80,00 65,00 87,50 100,00 80,00 52,40 47,40 

pa 0,43 0,61 0,15 0,78 0,71 0,30 0,03 0,15 0,15 0,10 

Portador de 

doença crônica 

no domicílio 
          

Sim (n=12) 85,00 87,50 57,50 78,50 55,00 75,00 33,30 72,00 51,50 41,00 

Não (n=24) 80,00 100,00 71,00 87,00 72,50 87,50 100,00 71,00 51,60 49,80 

pa 0,42 0,84 0,22 0,41 0,05 0,39 0,09 0,26 0,70 0,48 
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estado geral de saúde (p=0,07). Mães de crianças na média infância obtiveram escores 

menores no domínio aspectos sociais (p=0,02) e mães de adolescentes apresentaram 

escores menores no componente físico (p=0,00) em relação às mães de portadores das 

outras faixa etárias. As mães com outro filho além do portador de SD apresentaram 

escores menores no domínio saúde mental em comparação com as mães com filho único 

(p=0,01). Os escores foram significativamente menores para as mães de portadores com 

comorbidades associadas à SD no domínio aspectos sociais (p=0,02) e no componente 

mental (p=0,02), em comparação com as mães de filhos sem comorbidades. Não foram 

encontradas diferenças significativas entre o uso ou não de medicação crônica. Não 

ocorreram correlações significativas entre os escores do SF-36 e os escores do 

CHAQ(índice de incapacidade e escalas de avaliação global de saúde e dor), exceto pela 

EVA dor que se correlacionou com os domínios aspectos físicos (r = 0,56; p = 0,00) e 

vitalidade (r = 0,41; p =0,04) (p>0,05). (Tabela 05) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



41 

 

Tabela 5 – Comparações e correlações dos escores do SF-36 com as características demográficas e clínicas 

dos portadores de síndrome de Down. 

Caracteristicas  

dos portadores 
  

 

Domínios e componentes do SF-36 

 

   

  
Capacidade 

funcional 

Aspectos 

Físicos Dor  

Estado 

Geral da 

Saúde Vitalidade 

Aspectos 

Sociais 

Aspectos 

Emocionais 

Saúde 

mental 

Component

e Físico 

Componente 

Mental 

Sexo                     
Masc (n= 22)      90,00 87,50 70,00 84,50 70,00 75,00 100,00 76,00 52,10 48,30 

Fem (n= 14) 85,00 100,00 54,20 72,50 55,00 81,20 100,00 68,00 50,20 39,20 

p
a 

0,55 0,66 0,37 0,07 0,25 0,81 0,61 0,22 0,19 0,22 

Idade –AAP           

PrI (n=12) 90,00 75,00 72,00 87,00 67,50 87,50 66,50 76,00 53,50 49,90 

MedInf (n=09) 80,00 100,00 57,50 75,00 55,00 50,00 100,00 56,00 51,40 39,80 

Adolescente 

(n=15) 85,00 100,00 70,00 80,00 70,00 87,50 100,00 76,00 48,30 47,40 

p
 b
 0,24 0,36 0,35 0,35 0,47 0,02 0,81 0,26 0,00 0,32 

Número  de 

irmãos           

0 (n=7) 95,00 100,00 72,00 90,00 75,00 87,50 100,00 88.0 48,30 40,60 

>1 (n=29) 85,00 100,00 62,00 80,00 65,00 75,00 100,00 72.0 51,40 48,90 

p
a
 0,46 0,48 0,39 0,47 0,26 0,75 1,00 0,01 0,91 0,31 

Comorbidades           

Sim (n=13) 82,50 75,00 57,50 87,70 60,00 75,00 100,00 77,70 50,70 47,60 

Não (n=23) 90,00 100,00 78,70 80,00 70,00 87,50 100,00 74,00 53,30 38,30 

p
a
 0,23 0,34 0,35 0,35 0,48 0,02 0,80 0,27 0,02 0,32 

CHAQ (n= 24)           

Índice de 

Incapacidade  

r -0,03 0,18 0,04 0,09 -0,01 -0,11 -0,10 -0,06 -0,06 -0,14 

p 
a
 0 ,88 0,39 0,84 0,65 0,94 0,58 0,63 0,77 0,75 0,50 

Escala Dor  0,25 0,56 0,33 0,18 0,41 0,31 0,35 0,19 0,36 0,32 

p 
c
 0,23 0,00 0,11 0,40 0,04 0,14 0,10 0,38 0,08 0,13 

Avaliação 

global saúde - 

r  -0,09 0,37 -0,15 -0,22 0,03 0,26 0,00 -0,01 0,04 -0,14 

p
c
 0,66 0,07 0,49 0,31 0,88 0,22 0,99 0,97 0,86 0,50 

Uso de 

medicamentos           

Sim (n=18) 90,00 87,50 66,00 84,50 72,50 75,00 100,00 68,00 51,40 45,20 

Não (n=18) 85,00 100,00 70,00 80,00 70,00 87,50 100,00 76,00 48,30 47,50 

p 
a
 0,90 0,37 0,78 0,90 0,71 0,48 0,97 0,36 0,93 0,78 

a
Teste de Mann-Whitney; 

b
Teste de Kruskall-Wallis Medianas seguidas do mesmo número  não diferem estatisticamente entre si pelo 

teste de Student Newman-Keuls; 
c
Coeficiente de correlação de Spearmann; r=Coeficiente de correlação de Spearmann; p=p valor; 

AAP =Academia americana de pediatria; PrI = Primeira infância; MedInf.= Média infância; CHAQ = Child health assesment 

questionnaire 
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No grupo controle não foram encontrados valores significativos para as 

comparações dos escores obtidos por meio do SF-36 com as variáveis: idade (PrI x 

MedInf x adolescentes), sexo das crianças/adolescentes, números de irmãos, união marital 

estável e atividade remunerada. Não ocorreu correlação significativa entre os escores do 

SF-36 e as variáveis contínuas: renda familiar, idade das mães e anos de estudo das mães. 

Apenas os escores do IDB apresentaram correlação significativa de fraca a moderada, com 

quatro domínios do SF-36: vitalidade (r = 0,39 , p =0,00 ), aspectos sociais (r = 0,33 , p = 

0,00 ), aspectos emocionais (r = 0,35 , p = 0,00  ), saúde mental (r = 0,00 , p = 0,45 ).  

As correlações entre os escores de QVRS das mães e os escores de QVRS dos 

portadores são demonstradas na tabela 6. Os componentes físico e mental do SF-36 não 

apresentaram correlação significativa com os sumários físico e mental do CHQ-P50 para o 

grupo com SD. Todavia, algumas escalas do CHQ-PF50 apresentaram correlação 

significativa e, em geral, moderada com os escores do SF-36.  

A escala comportamento do CHQ-PF50 apresentou correlação significativa com 

dois domínios (capacidade funcional, dor) e com o componente físico do SF-36 (p ≤0,02). 

A escala saúde mental do CHQ-PF50 apresentou correlação significativa com dois 

domínios (aspectos sociais e aspectos emocionais) e com o componente mental do SF-36 (p 

≤0,05). A escala que avalia a percepção geral de saúde da criança/adolescente, pela 

perspectiva das mães, apresentou correlação com dois domínios do SF-36 (estado geral de 

saúde, aspectos sociais) (p ≤0,02). A escala avaliação global de saúde do CHQ-PF50 

apresentou correlação com a escala que avalia o estado geral de saúde das mães pelo SF-36 

(p = 0,02). A escala impacto emocional nos pais do CHQ-PF50 correlacionou-se com os 

domínios capacidade funcional (p = 0,03). A escala impacto no tempo dos pais apresentou 

correlação com os domínios capacidade funcional (p = 0,04) e aspectos sociais (p = 0,04) 

do SF-36. A escala atividades familiares também se correlacionou com o domínio aspectos 
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sociais (p = 0,04) do SF-36. A única correlação negativa encontrada foi entre a escala dor 

do CHQ-PF50 e o domínio aspectos físicos do SF-36 (r= -0,48 e p = 0,02) (tabela 6).  
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a
Coeficiente de correlação de Spearmann.   

 

Escalas e Sumários  

 do CHQ-PF-50 
  

 

Domínios e componentes do SF-36 
   

r (p valor) Capacidade 

funcional 

Aspectos 

Físicos 
Dor 

Estado Geral da 

Saúde 
Vitalidade 

Aspectos 

Sociais 

Aspectos 

Emocionais 

Saúde 

mental 

Componente 

Físico 

Componente 

Mental 

Saúde Geral 0,04 (0,84) 0,28 (0,19) -0,16 (0,46) 0,48 (0,02)
a
 0,13 (0,54) 0,18 (0,39) 0,26 (0,23) -0,01 (0,96) 0,02 (0,92) 0,04 (0,85) 

Função Física 0,16(0,44) 0,13(0,55) -0,09 (0,68) 0,17(0,43) -0,05(0,82) 0,23(0,28) 0,10(0,63) 0,13(0,54) 0,17(0,42) 0,03(0,90) 

Limitações, devido aos 

aspectos emocionais 
0,33(0,12) -0,04(0,87) 0,40(0,05)

a
 -0,09(0,68) 0,25(0,24) -0,02(0,92) 0,05(0,84) 0,25(0,25) 0,18(0,39) 0,14(0,53) 

Limitações, devido à. 

função física 
0,11(0,61) -0,04(0,86) 0,18(0,42) -0,25(0,23) 0,04(0,86) 0,05(0,83) -0,12(0,57) 0,14(0,51) 0,10(0,65) 0,15(0,48) 

Dor corporal 0,00(0,99) -0,47(0,02)
a -0,39(0,06) -0,08(0,73) -0,25(0,24) 0,13(0,55) 0,08(0,70) -0,05(0,83) -0,18(0,41) 0,18(0,39) 

Comportamento 0,49(0,02)
a
 0,17(0,42) 0,55(0,01)

a
 0,20(0,35) 0,37(0,07) 0,26(0,23) 0,18(0,41) 0,30(0,15) 0,50(0,01)

a
 0,25(0,23) 

Comportamento global 0,13(0,54) -0,06(0,79) 0,15(0,49) 0,19(0,38) 0,02(0,93) 0,15(0,49) 0,00(1,00) 0,02(0,93) 0,28(0,19) 0,27(0,20) 

Saúde mental 0,36(0,09) -0,17(0,44) 0,18(0,39) 0,25(0,23) 0,24(0,27) 0,40(0,05)
a 

0,44(0,03)
a
 0,33(0,12) 0,26(0,23) 0,41(0,04)

a
 

Auto-estima -0,08(0,71) -0,20(0,35) -0,13(0,55) 0,02(0,93) -0,26(0,21) -0,22(0,31) -0,34(0,10) -0,29(0,17) 0,10(0,63) -0,22(0,30) 

Percepção de Saúde 0,19(0,36) 0,29(0,17) -0,08(0,73) 0,49(0,01)
a
 0,19(0,38) 0,48(0,02)

*
 0,39(0,06) 0,14(0,53) 0,17(0,42) 0,24(0,25) 

Alteração na saúde 0,18(0,41) -0,02(0,91) 0,00(1,00) 0,34(0,10) 0,15(0,50) -0,07(0,73) 0,01(0,98) 0,06(0,78) 0,05(0,82) -0,24(0,25) 

Impacto emocional nos pais 0,44(0,03)
a
 0,09(0,67) 0,35(0,10) 0,18(0,40) 0,34(0,10) 0,34(0,11) 0,26(0,23) 0,37(0,08) 0,14(0,53) 0,21(0,33) 

Impacto no tempo dos pais 0,42(0,04)
a
 0,10(0,63) 0,08(0,72) 0,14(0,50) 0,20(0,36) 0,42(0,04)

a
 0,03(0,88) 0,28(0,18) 0,28(0,19) 0,07(0,75) 

Atividades Familiares 0,29(0,18) -0,21(0,32) 0,02(0,92) 0,23(0,28) 0,23(0,28) 0,41(0,04)
a
 0,07(0,75) 0,29(0,17) -0,22(0,30) 0,15(0,48) 

Coesão familiar 0,33(0,12) -0,36(0,08) 0,13(0,55) 0,09(0,68) 0,24(0,26) 0,19(0,39) 0,26(0,22) 0,31(0,14) -0,24(0,26) 0,32(0,13) 

Sumário escore físico 0,22(0,31) -0,13(0,54) -0,11(0,62) 0,12(0,57) -0,01(0,95) 0,35(0,09) 0,19(0,37) 0,19(0,38) 0,15(0,49) 0,18(0,40) 

Sumário escore psicossocial 0,49(0,02)
a
 0,09(0,67) 0,49(0,01)

a
 0,14(0,53) 0,35(0,10) 0,29(0,18) 0,15(0,49) 0,35(0,09) 0,34(0,10) 0,22(0,30) 

Tabela 6 – Correlação entre os escores do SF-36 e CHQ-PF50 obtidos das mães de portadores de síndrome de Down 
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5 DISCUSSÃO 



46 

 

O presente estudo detectou um prejuízo na QVRS das mães de crianças e 

adolescentes portadoras de SD em relação a mães de crianças e adolescentes saudáveis, 

principalmente na dimensão mental. Dentre as variáveis demográficas e clínicas 

analisadas, o IDB foi o que mais se associou com os domínios do SF-36, demonstrando 

maior impacto negativo físico e mental na QVRS quanto maior a intensidade de 

sintomas depressivos. A percepção das mães quanto ao prejuízo na QVRS de seus filhos 

portadores de SD, também se correlacionou com o impacto negativo na QVRS da 

própria mãe, especialmente nas escalas que avaliam o comportamento, a saúde mental e 

a percepção geral de saúde da criança/adolescente, e também nas escalas que avaliam a 

repercussão na família. A QVRS das mães não se correlacionou com a independência 

do portador nas atividades de vida diária.  

O impacto negativo na QVRS das mães de crianças e adolescentes portadores de 

SD em comparação com as mães de crianças e adolescentes saudáveis, especialmente 

nos domínios mentais, já era esperado. Resultados semelhantes foram encontrados em 

outros estudos de QVRS em mães de portadores de SD na Austrália (BOURKE et al., 

2008) e Suécia (HEDOV et al., 2000) e em mães de crianças e adolescentes portadores 

de outras doenças crônicas como autismo, leucemia, paralisia cerebral, síndrome de 

Asperger, fibrose cística, síndrome do X frágil, meningomielocele e anemia falciforme 

(COYLE, 2009) . Nesses estudos de QVRS em mães de portadores de SD, os resultados 

foram comparados com os de uma amostra de mães em geral (HEDOV et al., 2000) ou 

de mulheres da mesma faixa etária (BOURKE et al., 2008) proveniente de um banco de 

dados da população normativa. Apenas o presente trabalho realizou comparações com 

mães de indivíduos saudáveis da mesma faixa etária, o que reforça a importância dos 

resultados obtidos.     
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A SD pode provocar várias repercussões na vida do portador destacando-se as 

limitações decorrentes da deficiência mental e do atraso no desenvolvimento 

neuropsicomotor, além de frequente associação com outras manifestações sistêmicas, 

como cardiopatia congênita, hipotireoidismo e alterações ortopédicas (PUESCHEL, 

1993; MUSTACCHI et al., 2000). A presença de uma criança portadora de SD provoca 

uma profunda mudança de planos no núcleo familiar (RIPPER, 2007; SLOPER et al., 

1991). Essas crianças necessitam de cuidados especiais de saúde, educação e lazer que 

podem ser onerosos e sobrecarregar financeiramente a família (BOURKE et al., 2008; 

CHEN et al., 2008). Para o cuidador principal, na maioria das vezes a mãe (TURNER et 

al., 1990; BOURKE et al., 2008), a repercussão é ainda maior, com evidente aumento 

da carga de trabalho, redução do tempo livre (PADELIADU, 1998; CROWE, 1993) e 

conseqüente predisposição à fadiga, ao estresse (BOURKE et al., 2008; PADELIADU, 

1998) e a sintomas depressivos (SINGER, 2006).  

Para essa pesquisa os sintomas depressivos foram medidos pelo IDB, e foi 

detectada maior intensidade desses sintomas nas mães de portadores de SD em relação a 

mães de crianças e adolescentes saudáveis.  Um recente estudo de metanálise (SINGER, 

2006) evidenciou que mães de crianças portadoras de deficiências do desenvolvimento 

apresentam incidência de sintomas depressivos maior que mães de crianças saudáveis. 

O presente trabalho também detectou a associação entre sintomas depressivos e QVRS 

tanto no grupo estudado quanto no controle, indicando que quanto maior a intensidade 

dos sintomas, pior a QVRS das mães. Estudos prévios apontam que portadores de 

sintomas depressivos tendem a avaliar de forma negativa sua QVRS, em virtude das 

características da doença (DE LEVAL, 1999; KENNEDY; EISFELD; COOKE, 2001;  

MOORE et al., 2005). Mesmo indivíduos com baixa intensidade de sintomas 

depressivos podem apresentar redução de sua percepção de saúde e bem estar de forma 
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similar a algumas doenças crônicas. A presença de uma maior intensidade desses 

sintomas pode provocar grande prejuízo na funcionalidade, nas relações sociais e nos 

aspectos emocionais (SINGER, 2006).  

Esses resultados implicam a necessidade de maior atenção à saúde mental das 

mães, uma vez que os prejuízos demonstrados podem afetar a qualidade dos cuidados 

dispensados à criança portadora de necessidades especiais. A utilização de grupos de 

apoio e auto-ajuda, para prevenir e reduzir a intensidade de sintomas depressivos leves e 

moderadas, e grupos de tratamento para as mães que apresentarem intensidades altas de 

sintomas depressivos, pode ser uma solução com bons resultados, pois eles já são uma 

estratégia com eficácia conhecida para as mais diversas condições como em etilistas, 

dependentes químicos, portadores de doenças crônicas, desde que sejam bem orientados 

pela equipe multidisciplinar (SCHOPLER; GALINSKY 1993). Um programa de apoio 

em grupo para as mães de crianças com autismo demonstrou o beneficio na QV e na 

situação ocupacional dos participantes (SHU; LUNG, 2005). Programas semelhantes 

direcionados às mães de portadores de SD poderiam reforçar as estratégias de 

enfrentamento e reduzir o risco de comprometimento mental.  

 O presente trabalho agrega importantes contribuições ao demonstrar a 

associação entre a QVRS dos portadores e a QVRS das mães, segundo a percepção da 

própria mãe. Os domínios do SF-36 que mais se correlacionaram com as escalas do 

CHQ-PF50 foram os que avaliam a capacidade funcional e os aspectos sociais das 

mães. Dentre as escalas do CHQ-PF50 que avaliam a QVRS da criança e adolescente, 

as que mais se relacionaram com a QVRS das mães foram: comportamento, saúde 

mental e percepção geral de saúde. Em geral, os resultados indicaram que quanto pior a 

percepção que as mães têm da QVRS dos seus filhos, maior o prejuízo percebido em 

sua própria QVRS.  
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Essa associação entre a QVRS da mãe e dos filhos ainda não havia sido 

estudada. Os resultados encontrados não permitem atribuir uma relação de causa e 

efeito, o que também não foi objetivo dessa pesquisa, mas é possível que estratégias de 

intervenção que promovam uma melhor QVRS desses portadores possam também 

influenciar positivamente a QVRS das mães ou que a melhora na QVRS das mães possa 

afetar positivamente a QVRS dessas crianças e adolescentes. 

 Um estudo prévio demonstrou o impacto negativo dos problemas 

comportamentais na QVRS física e mental das mães, todavia o comportamento foi 

avaliado por meio de um instrumento especifico (BOURKE et al., 2008). Como no 

presente estudo o comportamento foi medido por meio de uma escala constituída de 

apenas quatro itens, que integram um instrumento genérico de QVRS, os resultados não 

se sobrepõem aos do estudo anterior, o que justifica em parte a ausência de impacto na 

dimensão mental das mães. Diante dos achados demonstrados e dos encontrados na 

literatura, mães de portadores com maiores problemas de comportamento necessitam de 

um maior suporte da equipe de saúde para preservar o seu bem estar físico e emocional.   

Quanto à saúde mental do portador, quanto maior o prejuízo percebido pelas 

mães pior foi a repercussão negativa na dimensão mental da QVRS da própria mãe. 

Essa avaliação não foi realizada em estudos anteriores e reforça a importância de uma 

maior atenção à saúde mental tanto dos portadores como das mães.  

As escalas que avaliam impacto emocional nos pais e impacto no tempo dos pais 

também apresentaram associação com a QVRS das mães e demonstram maior prejuízo 

nos domínios capacidade funcional e aspectos sociais quanto maior o impacto detectado 

nessas escalas. Esse achado sugere que a repercussão negativa na QVRS das mães 

também está associada ao impacto negativo na família, com isso, o bem-estar tanto da 

mãe quanto da família devem ser abordados no acompanhamento clínico. 
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 No presente estudo, a QVRS das mães não apresentou associação com a 

capacidade funcional e independência do portador nas atividades da vida diária, 

segundo a percepção da própria mãe por meio do CHAQ.  Esse resultado difere do 

encontrado por Bourke et al., 2008 que detectou uma melhor QVRS física e mental das 

mães quanto maior a independência das crianças e adultos jovens portadores de SD.  

Contudo, existem limitações na comparação desses achados, pois a faixa etária e o 

instrumento de avaliação funcional foram diferentes, sendo que o CHAQ não abrange 

todas as dimensões medidas no trabalho anterior. 

  Até o momento também não há um consenso sobre a influencia da capacidade 

funcional da criança portadora de outras doenças incapacitantes (como fibrose cística, 

paralisia cerebral e mielodisplasia) na QV ou na saúde mental das mães, uma vez que 

algumas pesquisas detectam associação entre essas duas condições (RAINA et al., 2005; 

TURNER et al., 1990) e outras não (LAURVICK et al., 2006; KING et al., 2004; 

WADDINGTON; BUSCH-ROSSNAGEL, 1992; MANUEL et al., 2003). Novos 

estudos ainda são necessários para fornecer maiores esclarecimentos quanto a esses 

aspectos. 

Quanto às demais variáveis clínicas analisadas, não foi detectada associação 

entre a QVRS da mãe e o uso de medicação pelo portador, a presença de doença crônica 

na própria mãe ou outro membro do domicílio portador de doença crônica. Apenas na 

presença de comorbidade no filho foi detectado maior prejuízo social e físico na QVRS 

das mães. Um estudo anterior demonstrou a repercussão negativa das comorbidades e 

da instabilidade clínica dos portadores de SD nos domínios mentais da QVRS das mães 

(BOURKE et al., 2008) 

Quanto às variáveis demográficas analisadas, poucas associações significativas 

com a QVRS das mães foram encontradas. Conforme os resultados obtidos em um 
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estudo de revisão, até o momento não há evidencias da influencia dos fatores 

sociodemográficos na QVRS das mães, uma vez que essa associação não foi 

consistentemente pesquisada (COYLE, 2009). 

Os resultados encontrados no grupo estudado apontam que quanto maior a idade 

da mãe, melhor a sua QVRS, especialmente nos domínios vitalidade e aspectos sociais. 

Estudos anteriores conduzidos com mães de portadores de SD e de deficiências do 

desenvolvimento (HÁ et al., 2008) também demonstraram que a percepção de bem estar 

e saúde das mães melhora com a idade (BOURKE et al., 2008). É possível que com a 

idade essas mães apresentem maior adaptação e resiliência em relação à condição dos 

seus filhos (VAN DER VEEK; KRAAIJ ; GARNEFSKI, 2009; VAN, 2007) 

Quanto à idade do portador, mães de crianças na média infância apresentaram 

maior prejuízo nos seus aspectos sociais em relação às outras faixas etárias.  É nessa 

idade que começa a manifestação dos problemas de comportamento, que tendem a 

acentuar a diferença entre os portadores de SD e as crianças saudáveis, o que gera 

estresse e pode alterar a percepção de bem estar dos pais dessas crianças (MCCARTHY, 

2008; RICCI ; HODAPP, 2003; EISENHOWER et al., 2005). Contudo, esses resultados 

referentes à idade do portador devem ser analisados com cuidado, pois pode ser 

incoerente a detecção de um melhor desempenho no grupo de mães de adolescentes 

pelo sumário físico em comparação às outras idades, e esse resultado não corresponder 

aos obtidos pelos domínios físicos do SF-36. Bouke et al. (2008) ao encontrar uma 

relação não linear entre a idade do portador de SD e a dimensão mental da QVRS das 

mães, realizaram novas análises ajustando a idade materna a esse modelo e não 

evidenciou o efeito da idade da criança na QVRS da mãe. Assim, a influência da idade 

do portador na QVRS das mães deverá ser melhor investigada por meio de estudos 

prospectivos e análises multivariadas, para minimizar a interferência de outros fatores.   
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Mães que tinham outros filhos além do portador de SD apresentaram impacto 

negativo no domínio saúde mental.  Isso pode ser compreendido pelo fato de que a 

necessidade maior de cuidados que uma criança portadora de SD precisa, somados à 

presença de mais uma criança, eleva consideravelmente a carga de trabalho sobre a mãe, 

o que acarreta em mais fadiga e estresse (GAU et al., 2008), e pode repercutir de modo 

negativo na QVRS. Mães com relação marital estável apresentaram escores de QVRS 

melhores nos domínios capacidade funcional. A presença de um companheiro tende a 

aliviar a sobrecarga da mãe em relação ao trabalho físico e fadiga associada ao cuidado 

da criança (HA et al., 2008). Outro achado importante foi o de que quanto maior a renda 

familiar melhor foi a QVRS das mães na dimensão mental.  De fato, outros estudos 

conduzidos com a população normativa também demonstraram pior QVRS nas mães de 

classes sociais pobres (COYLE, 2009). Por outro lado, o suporte social materno 

ocasiona um impacto positivo na QVRS dessas mães com menores recursos financeiros 

(COYLE, 2009).  

O presente estudo deve ser avaliado quanto a possíveis limitações 

metodológicas. Em primeiro lugar deve-se questionar se a amostra estudada é 

representativa das mães de crianças e adolescentes portadoras de SD. Embora o número 

pequeno de participantes, foram convidadas todas as mães de portadores que 

freqüentam todas as instituições de ensino da cidade que trabalham com alunos com SD 

de todas as faixas etárias e apenas três mães foram excluídas por não conseguirem 

responder os questionários. Dos indivíduos cadastrados ocorreu uma perda de 

aproximadamente 32%, que corresponde aos portadores que não freqüentam mais essas 

instituições por fatores diversos (mudança de cidade, transferência para escolas 

regulares, instabilidade clínica, óbito, dentre outros) e cujos endereços e telefones não 

estavam atualizados. Os que não freqüentavam essas instituições e tinham seu cadastro 
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atualizado foram todos incluídos na pesquisa. Uma pequena perda também pode ter 

ocorrido relacionada a portadores que nunca receberam atendimento nas instituições de 

ensino ou no hospital de referência, o que constitui uma exceção na região. Estudos 

multicêntricos seriam necessários para fornecer um maior número de participantes, mas 

ainda assim a amostra é considerada representativa da cidade. 

 Outra questão metodológica refere-se à confiabilidade do questionário CHQ-

PF50, pois algumas escalas tiveram o coeficiente de alfa-Cronbach menor que 0,5. 

Estudos anteriores que utilizaram esse instrumento na população brasileira também 

encontraram uma baixa confiabilidade para a escala percepção de saúde, o que pode 

indicar problemas na adaptação cultural (MACHADO et al., 2001; MORALES et al., 

2007). Novos estudos são necessários para confirmar a confiabilidade desse instrumento 

para essa população e os achados referentes à QVRS dos portadores. 

 Apesar do CHQ-PF50 não abranger a faixa etária abaixo de cinco anos, esse 

questionário foi utilizado no presente estudo em virtude de não haver outro instrumento 

disponível traduzido e adaptado para a população brasileira para a avaliação da QVRS 

de crianças e adolescentes pela perspectiva dos pais, na época da elaboração desse 

trabalho. Ainda assim, os resultados obtidos pela utilização do instrumento foram muito 

úteis para verificar a associação entre a QVRS do filho e mãe QVRS, segundo a 

percepção da própria mãe. 

Concluindo, mães de crianças e adolescentes portadoras de SD apresentaram um 

impacto negativo na dimensão mental da QVRS em comparação com mães de crianças 

e adolescentes saudáveis. Quanto maior a intensidade de sintomas depressivos, maior 

foi o prejuízo físico e mental na QVRS das mães, tanto no grupo de portadores de SD 

quanto no grupo saudável. O prejuízo na QVRS dos filhos portadores de SD percebido 

pelas mães correspondeu a um maior impacto negativo na QVRS da própria mãe. 
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Poucas associações foram encontradas entre as outras variáveis demográficas e clínicas 

analisadas.  
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ANEXO A - Folha de rosto da aprovação no CEP-UFU 
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ANEXO B – Versão Brasileira do SF-36. 

  

Versão Brasileira do questionário  

de qualidade de vida SF-36 

 

Instruções: Esta pesquisa questiona você sobre sua saúde.  Estas 

informações nos manterão informados de como você se sente e quão bem 

você é capaz de fazer suas atividades de vida diária.   Responda cada 

questão marcando a resposta como indicado. Caso você esteja inseguro ou 

em dúvida  em como responder, por favor tente responder o melhor que 

puder. 

 

1. Em geral, você diria que sua saúde é :                                          

(circule uma) 

 

Excelente Muito boa Boa Ruim Muito Ruim 

1 2 3 4 5 

 

2. Comparada a um ano atrás, como  você classificaria sua saúde em geral, 

agora ? 

          (circule uma) 

 

Muito melhor Um pouco 

melhor 

Quase a  

mesma 

Um pouco 

pior 

Muito pior 

1 2 3 4 5 
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3. Os seguintes itens são sobre atividades que você poderia fazer 

atualmente durante um dia comum. Devido a sua saúde, você teria 

dificuldade para fazer essas atividades? Neste caso, quanto? 

 

      ( circule um número em cada linha) 

Atividades  Sim. 

Dificult

a muito 

Sim. 

Dificulta 

um pouco 

Não.Não 

dificulta 

de modo 

algum 

a. Atividades vigorosas, que exigem muito 

esforço, tais como correr,    levantar 

objetos pesados, participar em esportes 

árduos 

1 2 3 

b. Atividades moderadas, tais como mover 

uma mesa , passar aspirador de pó, jogar 

bola, varrer a casa 

1 2 3 

c. Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3 

 

d. Subir vários lances  de escada 

 

1 2 3 

e. Subir um lance de escada 

 

1 2 3 

f. Curvar-se , ajoelhar-se ou dobrar-se 

 

1 2 3 

g. Andar mais de 1 quilômetro 

 

1 2 3 

h. Andar vários quarteirões 1 2 3 

 

i. Andar um quarteirão 

 

1 2 3 

j. Tomar banho ou vestir-se 

 

1 2 3 
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4. Durante as últimas 4 semanas, você teve algum dos seguintes problemas 

com o seu trabalho ou com alguma atividade diária regular, como 

consequência de sua saúde física?      

      (circule uma em cada linha) 

 Sim  Não 

a.Você diminuiu a quantidade de tempo que 

dedicava-se ao seu trabalho ou a outras atividades? 

1 2 

b. Realizou menos tarefas do que você  

gostaria ? 

1 2 

c. Esteve limitado no seu tipo  de trabalho ou em 

outras atividades? 

1 2 

d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras 

atividades (p.ex: necessitou de um esforço extra) ? 

1 2 

 

5. Durante as últimas 4 semanas, você teve algum dos seguintes problemas 

com o seu trabalho ou outra atividade regular diária, como consequência de 

algum problema emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso) ? 

       (circule uma em cada linha) 

 Sim  Não 

a.Você diminuiu a quantidade de tempo que 

dedicava-se ao seu trabalho ou a outras 

atividades? 

1 2 

b. Realizou menos tarefas do que você gostaria ? 1 2 

c. Não trabalhou ou não fez qualquer das 

atividades com tanto cuidado  como geralmente 

faz ? 

1 2 

 

6. Durante as últimas 4 semanas, de que maneira sua saúde física ou 

problemas emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em 

relação a família, vizinhos , amigos ou em grupo? 

        (circule uma) 

De forma 

nenhuma 

Ligeiramente Moderadamen

te 

Bastante Extremamente 

1 2 3 4 5 
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7. Quanta dor no corpo você teve durante as últimas 4 semanas? 

               (circule uma) 

 

Nenhuma Muito leve Leve  Moderada Grave Muito 

Grave 

1 2 3 4 5 6 

 

8. Durante as últimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu 

trabalho normal (incluindo tanto o  trabalho, fora de casa e dentro de 

casa)?                                                                    (circule uma)     

           

De maneira 

alguma 

Um pouco Moderadamen

te 

Bastante Extremamente 

1 2 3 4 5 

 

9. Estas questões são sobre como você se sente e como tudo tem acontecido 

com você durante as últimas 4 semanas. Para cada questão, por favor dê 

uma resposta que mais se aproxime da maneira como você se sente. Em 

relação as úlitmas 4 semanas. 

      (circule um número para cada linha) 

 Todo  

tempo 
A 

maior 

parte 

do 

tempo 

Uma 

boa 

parte 

do 

tempo 

Alguma 

parte 

do tem 

po 

Uma 

peque

na 

parte 

do  

tempo 

Nunca  

a.  Quanto tempo você tem se 

sentido cheio de vigor, cheio 

de vontade, cheio de força? 

1 2 3 4 5 6 

b. Quanto tempo você tem se 

sentido  uma pessoa muito 

nervosa? 

1 2 3 4 5 6 
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c. Quanto tempo você tem se 

sentido tão deprimido que 

nada pode animá-lo? 

1 2 3 4 5 6 

d. Quanto tempo você tem se 

sentido calmo ou tranquilo? 

1 2 3 4 5 6 

e. Quanto tempo você tem se 

sentido  com muita energia? 

1 2 3 4 5 6 

f. Quanto tempo você tem se 

sentido desanimado e 

abatido? 

1 2 3 4 5 6 

g.Quanto tempo você tem se 

sentido esgotado? 

1 2 3 4 5 6 

h. Quanto tempo você tem se 

sentido uma pessoa feliz? 

1 2 3 4 5 6 

i.Quanto tempo você tem se 

sentido  cansado? 

 

1 2 3 4 5 6 

 

10. Durante as últimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saúde física 

ou problemas emocionais interferiram com as suas atividade sociais (como 

visitar amigos, parentes, etc.)? 

        (circule uma) 

 

Todo o tempo A maior parte 

do tempo 

Alguma parte 

do tempo 

Uma pequena 

parte do 

tempo 

Nenhuma 

parte do 

tempo 

1 2 3 4 5 

 

11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmações para você? 

      (circule um número em cada linha) 
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Definiti-

vamente 

verdadei

ro 

A 

maioria 

das 

vezes 

verdadei

ro 

Não 

sei 
A 

maioria 

das 

vezes 

falsa 

Definitiva-

mente 

falsa 

a. Eu costumo adoecer um 

pouco mais  facil-mente 

que as outras pessoas 

1 2 3 4 5 

b. Eu sou tão saudável 

quanto qualquer pessoa 

que eu conheço 

1 2 3 4 5 

c. Eu acho que a minha 

saúde vai piorar 

1 2 3 4 5 

d. Minha saúde é 

excelente 

1 2 3 4 5 
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ANEXO C – Versão Brasileira do Inventário de depressão de Beck 

    
Inventário de Depressão de Beck 

 
IDENTIFICAÇÃO:________________________________________________________ 

 
Este questionário consiste em 21 grupos de afirmações. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, faça um 

círculo em torno do número (0, 1, 2, ou 3) próximo à afirmação, em cada grupo, que descreva melhor a maneira que 

você tem se sentido na última semana, inclusive hoje. Se várias afirmações em um grupo parecerem se aplicar 

igualmente bem, faça um círculo em cada uma. Tome o cuidado de ler todas as afirmações, em cada grupo, antes de 

fazer a sua escolha. 

 

1.  0 Não me sinto triste.  

1 Eu me sinto triste. 

2 Estou sempre triste e não consigo sair disto.  

3 Estou tão triste ou Infeliz que não consigo suportar.  

 

2.    0 Não estou especialmente desanimado quanto ao futuro.  

1 Eu mo sinto desanimado quanto ao futura.  

2 Acho que nada tenho a esperar.  

3 Acho o futuro sem esperança e tenho a impressão de que as coisas não podem 

   melhorar.  

 

3. 0 Não mo sinto um fracasso.  

1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum. 

2 Quando olho para trás, na minha vida, tudo que posso ver é um monte de  

   fracassos.  

3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.  

 

4.  0 Tenho tanto prazer em tudo como antes.  

1 Não sinto mais prazer nas coisas como antes.  

2 Não encontro um prazer real em mais nada.  

3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.  

 

5.  0 Não me sinto especialmente culpado.  

1 Eu me sinto culpado grande parte do tempo.  

2 Eu me sinto culpado na maior parte do tempo.  

3 Eu me sinto sempre culpado.  

 

6.  0 Não acho que esteja sendo punido.  

1 Acho que posso ser punido.  

2 Creio que serei punido.  

3 Acho que estou sendo punido.  

 

7.  0 Não mo sinto decepcionado comigo mesmo.  

1 Estou decepcionado comigo mesmo.  

2 Estou enojado de mim.  

3 Eu me odeio.  

 

8.  0 Não me sinto, de qualquer modo, pior que os outros.  

1 Sou crítico em relação a mim por minhas fraquezas ou erros.  

2 Eu me culpo sempre por minhas falhas.  

3 Eu me culpo por tudo de mau que acontece.  

 

9.  0 Não tenho quaisquer idéias de me matar.  

1 Tenho idéias de me matar, mas não as executaria.  

2 Gostaria de me matar.  

3 Eu me mataria se tivesse oportunidade.  

 

10.  0 Não choro mais do que o habitual. 

1 Choro mais agora do que costumava.  

2 Agora, choro o tempo todo.  

3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora não consigo, mesmo que a queira. 
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11.  0 Não sou mais irritado agora do que já fui.  

1 Fico aborrecido ou irritado mais facilmente do que costumava.  

2 Atualmente mo sinto irritado o tempo todo.  

3 Não me irrito mais com as coisas que costumavam me irritar.  

 

12. 0 Não perdi o interesse pelas outras pessoas.  

1 Estou menos interessado pelas outras pessoas do que costumava estar.  

2 Perdi a maior parte do meu interesse pelas outras pessoas.  

3 Perdi todo o meu interesse pelas outras pessoas.  

 

13.  0 Tomo decisões tão bem quanto antes.  

1 Adio as tomadas de decisões mais do que costumava.  

2 Tenho mais dificuldade em tomar decisões do que antes.  

3 Não consigo mais tornar decisões.  

 

14.  0 Não acho que minha aparência esteja pior do que costumava ser.  

1 Estou preocupado por estar parecendo velho ou sem atrativos.  

2 Acho que há mudanças permanentes na minha aparência que me fazem parecer  

   sem atrativos.  

3 Acredito que pareço feio.  

 

15.  0 Posso trabalhar tão bem quanto antes.  

1 Preciso de um esforço extra para fazer alguma coisa.  

2 Tenho que me esforçar muito para fazer alguma coisa.  

3 Não consigo mais fazer trabalho algum.  

 

16.  0 Consigo dormir tão bem como o habitual.  

1 Não durmo tão bem quanto costumava.  

2 Acordo uma a duas horas mais cedo que habitualmente e tenho dificuldade em 

   voltar a dormir.  

3 Acordo várias horas mais cedo do que costumava e não consigo voltar a dormir. 

 

17.  0 Não fico mais cansado do que o habitual.   

1 Fico cansado com mais facilidade do que costumava.  

2 Sinto-me cansado ao fazer qualquer coisa.  

3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa. 

 

18.  0 Meu apetite não está pior do que o habitual.  

1 Meu apetite não é tão bom quanto costumava ser.  

2 Meu apetite está muito pior agora.  

3 Não tenho mais nenhum apetite.  

 

19.  0 Não tenho perdido muito peso, se é que perdi algum recentemente.  

1 Perdi mais de dois quilos e meio.  

2 Perdi mais de cinco quilos.  

3 Perdi mais de sete quilos. Estou tentando perder peso de propósito, comendo 

   menos: Sim ( ) Não ( ) 

 

20.  0 Não estou mais preocupado com minha saúde do que o habitual.  

1 Estou preocupado com problemas físicos, tais como dores, indisposição do  

   estômago ou prisão de ventre. .    

2 Estou muito preocupado com problemas físicos e é difícil pensar em outra coisa.  

3 Estou tão preocupado com meus problemas físicos que não consigo pensar em  

   qualquer outra coisa.  

 

21.  0 Não notei qualquer mudança recente no meu interesse por sexo.  

1 Estou menos interessado por sexo do que costumava estar.  

2 Estou muito menos interessado em sexo atualmente.  

3 Perdi completamente o interesse por sexo. 
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ANEXO D – Versão brasileira do CHAQ 
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ANEXO E – Versão brasileira do CHQ-PF50 
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ANEXO F – Termo de consentimento livre e esclarecido. 

 

UNIVERSIDADE FEDERAL DE UBERLÂNDIA 

Faculdade de Medicina 

Departamento de Pediatria 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO  

 

 

Pesquisa: “Qualidade de vida de cuidadores de crianças e adolescentes 

com Síndrome de Down” 
 

Caros Pais ou Responsáveis, 

 

Solicitamos a sua participação para um estudo que vai avaliar como a Síndrome 

de Down influi na vida de seu (sua) filho (a). Você e seu filho (a) responderão 

questionários e essas informações serão importantes para melhor orientar os cuidados 

das crianças com essa doença. 

Todas as informações fornecidas serão preservadas e o seu filho (a) será 

identificado apenas por um código de letras e números. Além disso, o senhor (a) terá a 

qualquer hora permissão para saber os resultados obtidos. 

Pedimos que leia com atenção as informações sobre a pesquisa e, se estiver de 

acordo, dê-nos o seu consentimento para a participação, assinando esta folha após a 

leitura:  

 

- Os pais ou responsáveis preencherão três questionários e a 

criança/adolescente    preencherá um questionário. 

- Não haverá gastos para a família na participação deste estudo. 

- A autorização para a participação é voluntária, podendo os pais ou 

responsáveis livremente retirarem-se do estudo a qualquer momento, se 

assim o desejar, não ocasionando qualquer penalidade ou prejuízo quanto 

ao tratamento. 

 

Assinatura dos Pais ou Responsáveis: ________________________________________ 

Assinatura do Pesquisador: ________________________________________________ 

Data: ___/___/___         Telefone: ______________________  

Endereço:______________________________________________________________ 

 

 
Prof.Dr.Carlos Henrique Martins da Silva - Departamento de Pediatria e Curso de pós- 
graduação em Ciências da Saúde da Universidade Federal de Uberlândia. Avenida Pará 1720 
– Bloco 2H - CEP:38405.382 - Telefone: (34) 3218-2264. 

Dra. Nívea de Macedo Oliveira Morales – Setor de Propedêutica Neurológica do Hospital de 
Clínicas da Universidade Federal de Uberlândia. Avenida Pará 1720 – Bloco 2H - 
CEP:38405.382 - Telefone: (34) 3218-2260. 

Comitê de Ética em Pesquisa da UFU 

Av. João Naves de Ávila, 2160 - B. Sta Mônica – Bloco J – Telefone: (034) 3239-4131 
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Informações sobre a pesquisa 
 
Gostaríamos de lhe pedir a permissão para incluir o seu filho neste estudo: “Qualidade 

de vida de crianças e adolescentes com Síndrome de Down e de seus cuidadores” 
 

1) Métodos do estudo: 

Aplicação de questionários de qualidade de vida em cuidadores crianças e adolescentes até 

20 anos de idade.  

2) Por que o estudo está sendo realizado? 

É importante que os médicos e profissionais da área da saúde saibam como a Síndrome de 

Down e seu tratamento afetam na qualidade de vida dos pacientes. Portanto, estudos como esse 

são necessários para que os próprios pacientes manifestem sua percepção sobre a qualidade de 

vida e os médicos não façam diagnósticos e nem indiquem tratamentos baseados apenas em 

função dos resultados de testes de laboratório e de exames complementares.  

3) Como será realizado o estudo e qual será minha participação? 

Pais e/ou cuidadores de crianças e adolescentes com Síndrome de Down serão 

convidados a participar do estudo, completando 1 questionário de qualidade de vida (contendo 

36), um questionário de avaliação de humor (21 itens) e informações sócio-demográficas e 

clínicas do paciente e família. As despesas com a confecção dos questionários (papel e 

reprodução) serão custeadas pelos pesquisadores. 

4) Existem riscos? Quais são os benefícios? 

Não existe nenhum risco ou dano para os participantes do estudo e o projeto terá a 

aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa. Os resultados desta pesquisa poderão trazer 

benefícios para a avaliação da doença e para o tratamento de numerosos pacientes com doença 

falciforme. Além disso, facilitará a comunicação de resultados de futuros tratamentos entre 

médicos e pesquisadores deste e de outros países. 

5) Quem terá acesso às informações?  

As informações serão confidenciais como é usualmente feito no hospital. A identificação 

será feita por um código de letras e números de tal forma a identificar apenas a idade da criança 

ou adolescente. 

6) Quais serão as compensações? 

Não haverá nenhum tipo de compensação e a participação é voluntária. Se a decisão for a de 

não participar da pesquisa, isto não afetará de forma alguma o tratamento de seu filho. 

7) Poderei desistir de participar do estudo? 

Se o paciente decidir em qualquer momento que não deseja participar do estudo, poderá 

desistir sem que haja prejuízo em seu tratamento e na relação médico-paciente. 

8) A quem devo me dirigir para maiores informações sobre a pesquisa? 

O médico e os pesquisadores a serem procurados para maiores esclarecimentos sobre a 

pesquisa estarão dispostos a responder qualquer dúvida. 

 

Pesquisadores Responsáveis:  
Prof.Dr.Carlos Henrique Martins da Silva - Departamento de Pediatria e Curso de pós- 
graduação em Ciências da Saúde da Universidade Federal de Uberlândia. Avenida Pará 1720 
– Bloco 2H - CEP:38405.382 - Telefone: (34) 3218-2264. 

Dra. Nívea de Macedo Oliveira Morales – Setor de Propedêutica Neurológica do Hospital de 
Clínicas da Universidade Federal de Uberlândia. Avenida Pará 1720 – Bloco 2H - 
CEP:38405.382 - Telefone: (34) 3218-2260. 

Comitê de Ética em Pesquisa da UFU 

Av. João Naves de Ávila, 2160 - B. Sta Mônica – Bloco J – Telefone: (034) 3239-4131 

 

 

 

Nome (iniciais) da criança/adolescente: ............................................................................ 

Cuidador (iniciais)............................................................................................................... 
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ANEXO G – Questionário clínico-demográfico 

 
1. Identificação  ___________________   Idade______     Sexo___    Data Nasc. ____ 
 

2. Qual sua escolaridade?_____ anos de estudo 

 

 -graduação  

 
3. Estado civil atual: 

   

 

4. E na ocasião do nascimento do seu filho, qual era seu estado civil? 

   Divorciado(a)               

 

5  

 

6. Profissão :_____________________ Ocupação: ____________________ 

 

7. Quantas horas você trabalha por dia? __________ e por semana?_____________ 

 

8.  

______________________________________________________________________________ 

        

9. Qual sua maior fonte de informações sobre a Síndrome de Down? 

    

 

10    

(ex:Hipertensão arterial, diabetes, asma, DPOC, outras) 

 

Sobre seu filho: 
 

1.  Identificação  ____________________    Idade______     Sexo___    Data Nasc. ____ 
 

2. Escolaridade da criança/adolescente:  _____ anos de estudo 
pré escola     fundamental incompleto    fundamental completo  
 médio incompleto          médio completo                  superior incompleto   analfabeto 
 
3. Número de irmãos: ________ 
 

1.  

 

6. Está envolvid  

7.  

freqüência _________________________ 

8. Seu filho (a) desenvolve alguma ativi  

freqüência _________________________ 

9.   

     

  

11. Quanto ao desenvolvimento neuropsicomotor, informe a idade que a criança adquiriu: 

controle cervical: ____________ sentou com apoio: ____________ 

sentou sem apoio:____________ engatinhou:_______________        

ficou em pé sem apoio: ________  andar sem apoio:_____________    

falou: __________   

 
Dados da família 

Pais: (  ) vivem juntos  (  ) não vivem juntos 

Classe social: ______________________________________________________________ 

Renda familiar: ____________________________________________________________ 

Números de irmãos: ________________________________________________________ 

Cuidador: (  ) pai (  ) mãe (  ) outros: ___________________________________________ 

A criança recebe o benefício da Previdência Social?  (  ) sim (  ) não 
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DOENÇAS EM PARENTES PRÓXIMOS: 

·Pai: não  (  )  sim  (  ) qual(is):________________________________________________ 

·Mãe: não  (  )  sim  (  ) qual(is):_______________________________________________ 

·Irmãos: não (  )  sim (  ) qual(is):______________________________________________ 

·Cuidador: não  (  ) sim  (  ) qual(is):____________________________________________ 

Outros: (  ) ________________________________________________________________ 
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Baixar livros de Literatura
Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matemática
Baixar livros de Medicina
Baixar livros de Medicina Veterinária
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC
Baixar livros Multidisciplinar
Baixar livros de Música
Baixar livros de Psicologia
Baixar livros de Química
Baixar livros de Saúde Coletiva
Baixar livros de Serviço Social
Baixar livros de Sociologia
Baixar livros de Teologia
Baixar livros de Trabalho
Baixar livros de Turismo
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