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PERFIL SOCIOECONOMICO DE PAIS/RESPONSAVEIS DE CRIANCAS A JOVENS
COM TRISSOMIA 21

Caroline Gomes de Farias, Patricia Kelly Wilmsen Dalla Santa Spada, FSG — Centro
Universitario.

Frequentemente, cuidadores de criancas e jovens que apresentam a Trissomia do Cromossomo
21 (T21) recebem incumbéncias de alta relevancia e fundamentais para o desenvolvimento
saudavel e inclusdo social dos individuos com T21. A assisténcia fisica, emocional e
medicamentosa, acompanhamento nas consultas de fisioterapia, terapia ocupacional,
psicomotricidade, fonoaudiologia, equoterapia, além da promocéo da educacdo, cultura e lazer
fazem parte dos acompanhamentos. Considerando as circunstancias para a generalidade e
baseando-se no exposto, a conducdo e 0 manejo com o individuo portador da T21 torna-se um
estressor para a unidade familiar, que, devido a demanda, precisa alterar sua rotina global, o
que gera impactos na qualidade de vida (QV). Ao encontro disso, realizou-se um estudo
quantitativo de carater transversal, descritivo e exploratdrio, aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da FSG — Centro Universitéario (3.066.618), com a finalidade de avaliar a percepg¢ao
da qualidade de vida e perfil socioeconémico de pais/responsaveis de criangas e jovens com
T21. O contato com os participantes foi realizado através de redes sociais e grupos de
WhatsApp. Para realizar a avaliagdo da percepcdo da qualidade de vida, foi aplicado o
questionario WHOQOL -bref via Google Docs. Até o momento, foram analisadas as variaveis
do perfil socioeconémico, quais sejam: idade, sexo, raca, estado civil, renda e faixa etaria da
pessoa com T21. Ao todo, participaram do estudo 478 cuidadores, dos quais 91,4% eram
mulheres (n=437) e 8,6% homens (n=41). A idade dos cuidadores variou de 20 a 80 anos, com
média de 41,1+7,1 anos. No que se refere a etnia, 73,3% dos cuidadores se autodeclaram
brancos (n=350); 19% pardos (n=91); 5,4% negros (n=26); 2,1% amarelos (n=10) e 0,2%
indigenas (n=1). Com relacdo ao estado civil, 89% sdo casados ou estdo em unido estavel
(n=425), 5,8% sdo separados/divorciados (n=28), 4,8% sdo solteiros (n=23) e 0,4% vilvos
(n=2). Quanto a renda familiar, 8,8% relataram receber até 1 salario minimo (n=42), 28,5%
recebem de 2 a 4 salarios (n=136), 26,9% recebem de 5 a 7 salarios (n=129) e 35,8% recebem
8 ou mais (n=171). Com relacéo a crianga/jovem com T21, 88,7% possuiam entre 0 mesesa 12
anos de idade (n=424), 6,6% possuiam entre 13 e 18 anos (n=32) e apenas 3,9% possuiam entre
19 a 23 anos de idade (n=19), sendo que 0,6% ndo informaram (n=3). A andlise dos dados esta
em andamento, com o objetivo de relacionar a percepcdo da qualidade de vida de
pais/cuidadores com a influéncia de aspectos sociodemograficos.



