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ANALISE DA QUALIDADE DE SONO E FATORES ASSOCIADOS EM
CUIDADORES DE CRIANCAS COM SINDROME DE DOWN DURANTE O
PERIODO DE PANDEMIA COVID-19

Thais Glaicy Santos Franca®; Yasmin dos Santos'; Aida Carla Santana de Melo Costa?,

RESUMO

A Sindrome de Down (SD) é uma alteracdo genética dos cromossomos durante a
distribuicdo meiotica, geralmente uma trissomia do cromossomo 21. Existem alguns
fatores que interferem diretamente no desenvolvimento da SD, como a idade da mée e
algum tipo de alteragdo cromossOmica dos pais. Este estudo justifica-se pela necessidade
de maior investigacao direcionada aos cuidadores de criangas com Sindrome de Down,
especialmente em tempos de pandemia, condicdo pela qual hd aumento da sobrecarga
fisica e emocional desses cuidadores. O objetivo desta pesquisa foi analisar a qualidade
de sono e fatores associados de cuidadores de criancas com Sindrome de Down. Trata-se
de um estudo transversal, observacional e de campo, em que foi utilizada uma abordagem
quantitativa, através da aplicacdo do questionario Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI),
da Escala de Sonoléncia Epworth (EES) e de um questionario geral, contendo aspectos
sociodemogréaficos. A amostra foi por conveniéncia, sendo recrutados 21 cuidadores de
ambos os sexos, que fossem o responsavel direto pelo cuidado da crianca com diagnéstico
clinico de SD e que mantiveram o cumprimento do isolamento social durante o periodo
de pandemia por COVID-19. Observou-se que a média de idade desses cuidadores foi de
42,95 £ 9,25 anos e 85,71% eram do sexo feminino. Ao correlacionar as variaveis
sonoléncia diurna e qualidade de sono, foi possivel observar que houve correlacédo fraca
(r=0,232) e auséncia de significancia estatistica (p=0,312) entre os escores da ESS e do
PSQI. Por conseguinte, ao analisar a qualidade de sono e o estado de sonoléncia diurna
de cuidadores de criancas com Sindrome de Down, observou-se relato de méa qualidade
do sono, embora ndo tenha sido apontado estado de sonoléncia diurna por parte da
amostra avaliada.

Descritores: Betacoronavirus; Cuidadores; Distlrbios do Inicio e da Manutengdo do
Sono; Isolamento Social; Sindrome de Down.



ANALYSIS OF SLEEP QUALITY AND ASSOCIATED FACTORS IN
CAREGIVERS OF CHILDREN WITH DOWN SYNDROME DURING THE
COVID-19 PANDEMIC PERIOD

ABSTRACT

Down syndrome (DS) is a genetic alteration of chromosomes during meiotic distribution,
usually a trisomy of chromosome 21. There are some factors that directly interfere with
the development of DS, such as mother's age and some type of chromosomal alteration
of parents. This study aims at justifying the need for further investigation about sleep
quality and its associated factors directed to Down Syndrome children caregivers,
especially in times of pandemic, a condition in which there is an increase in physical and
emotional overload. This is a cross-sectional, observational and field study, in which a
quantitative approach was use, through the application of Pittsburgh Sleep Quality Index
(PSQI) questionnaire, the Epworth Sleepiness Scale (ESS) and a general questionnaire,
containing sociodemographic aspects. The sample had 21 caregivers of both sex
recruited, who were directly responsible for caring children with a clinical diagnosis of
DS and who maintained compliance with social isolation during the pandemic period by
COVID-19. It was observe that the average age of these caregivers was 42.95 + 9.25 years
and 85.71% were female. By correlating the variables daytime sleepiness and sleep
quality, it was possible to observe that there was a weak correlation (r = 0.232) and
absence of statistical significance (p = 0.312) between the scores of the ESS and the PSQI.
When analyzing the quality of sleep and the state of daytime sleepiness of caregivers of
children with Down Syndrome, a report of poor sleep quality was observed, although no
state of daytime sleepiness was find by the sample evaluated.

Descriptors: Betacoronavirus; Caregivers; Sleep initiation and maintenance disorders;
Social isolation; Down's syndrome.



1 INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) € uma alteracdo genética dos cromossomos durante a
distribuicdo meidtica, geralmente uma trissomia do cromossomo 21. A descoberta foi
realizada pelo médico pediatra inglés chamado John Langdon Down, no ano de 1866.
Existem alguns fatores que interferem diretamente no desenvolvimento da SD, como a
idade da mae e algum tipo de alteracdo cromossdmica dos pais. E estimado que 1:1000
nascidos vivos apresentem a sindrome (RAMOS; MULLER, 2020).

Criangas com SD apresentam caracteristicas fisicas especificas como pregas
palpebrais obliquas para cima, base nasal plana, protuséo lingual, orelhas de implantacao
baixa, clinodactilia do 5° dedo da mao, afastamento entre 0 1° e 0 2° dedos do pé, pé plano,
hipotonia muscular generalizada, frouxidao ligamentar, hipermobilidade articular, déficit
de equilibrio e de controle postural (RAMOS; MULLER, 2020).

Pacientes com SD tém maior incidéncia de apneia obstrutiva do sono do que a
populacdo geral. Isso foi explicado por fatores de risco fisioldgicos, como neurocranio
menor, mudangas no crescimento 0sseo ao longo do esqueleto craniofacial que
comprimem fisicamente a face média e as mandibulas. O apinhamento de tecidos moles
da faringe e palato ocorre, 0 que € exacerbado por um deslocamento posterior da lingua,
aumentando tonsilas e adenoides, e tonsilas deslocadas medialmente que ocluem a parte
posterior da garganta, provocando passagem estreita do fluxo aéreo atraves do trato
respiratdrio superior. Tal condi¢do, quando associada a diminui¢dao do tbnus muscular da
faringe e das vias aéreas, resulta na sindrome da apneia obstrutiva do sono e fragmentacao
do sono na maioria desses individuos (FERNANDEZ et al., 2017).

Criancas com sindrome da apneia obstrutiva do sono geralmente apresentam sintomas
como excita¢do, noctdria, ronco e interrupcao da respiracdo. Essas criangas com SD,
frequentemente, adotam posturas de sono incomuns (sentar de pernas cruzadas e
inclinado para a frente). A razdo para isso € pouco clara, mas pode ser uma manobra que
ajuda a manter as vias aéreas abertas durante a respiracdo obstrutiva (ONO et al., 2015).

Ao considerar a criangca com SD, € ressaltado o fato de essas necessitarem de grande
dedicacéo, o que traria influéncia na dindmica familiar. O papel do cuidador principal é
de fundamental importdncia na assisténcia a pessoa que necessita de cuidados
diferenciados. Entretanto, as tarefas atribuidas ao cuidador, muitas vezes sem a orientacéo
adequada e sem o suporte das instituicdes de saude e das redes sociais, a alteracdo das
rotinas e o tempo despendido no cuidado podem interferir diretamente nos aspectos de



sua vida pessoal, familiar e social e, por conseguinte, gerar impactos na qualidade de vida
(OLIVEIRA; LIMONGI, 2011).

Dessa forma, cuidar de uma crianca que apresenta alteragdes em sua evolucao é,
sem davida, mais dificil do que cuidar de uma crianca sadia, visto que ha limitacdes
quanto ao desempenho de suas atividades de vida diaria, as necessidades essenciais, e
essa dependéncia proporciona uma sobrecarga psicologica e fisica aos cuidadores,
podendo originar modificagdes importantes na qualidade de vida (MORETTI,
MOREIRA; PEREIRA, 2012).

Essas criancas que possuem necessidades especiais requerem atencdo continua e de
natureza complexa, gerando dificuldades e desafios ao seu cuidador. Esse é considerado
primario quando possui a principal, total ou maior responsabilidade pelos encargos e
cuidados realizados no ambito domiciliar para a pessoa com deficiéncia ou com
enfermidade. E aquele individuo que sempre ira priorizar as necessidades do outro,
pressionado pelas exigéncias imediatistas do doente, seja por escolha ou por obrigacao,
fato que desencadeia o esquecimento préprio (SANTOS et al., 2017).

Dormir exerce uma funcdo bioldgica essencial na concretizagdo da memoria,
normalizacdo das fungdes enddcrinas, termorregulacdo, conservacdo e restauracdo da
energia, e na restauracdo do metabolismo energético cerebral. Perturba¢Ges do sono
podem ocasionar alteragfes significativas no funcionamento corporal, ocupacional,
cognitivo e social do individuo, além de afetar substancialmente a qualidade de vida. Os
transtornos do sono trazem grandes preocupacdes e repercussdes para os seres humanos,
ao induzirem danos na qualidade de vida, disfuncdo autondmica, diminui¢cdo do
desempenho profissional ou académico, aumento dos transtornos psiquiatricos e
diminuicdo da vigilancia, com prejuizos na seguranca pessoal e consequente aumento do
namero de acidentes (BARBOSA, 2018).

A quarentena humana, ou distanciamento social, constitui uma medida de saude
publica destinada a conter surtos epidémicos ou a evitar que um determinado agente
infeccioso atinja um territorio ou grupo social (SANTOS; NASCIMENTO, 2014). Tais
medidas, atualmente, sdo aplicadas em caso de suspeita de surtos epidémicos de doencas
previamente cadastradas pelas autoridades sanitarias no pais e no mundo inteiro, como 0s
Centros de Controle de Doengas (CDC) (SANTOS; NASCIMENTO, 2014; SILVA,;
SILVA, 2017).

Em meio a pandemia do novo coronavirus (Sars-Cov2, causador da COVID-19),

muitas familias estdo preocupadas e com dividas a respeito dos cuidados necessarios que



devem ter com as pessoas com Sindrome de Down, causando desconforto e preocupacoes,
podendo levar a casos recorrentes de insonia e perda da qualidade de sono e
consequentemente de vida, 0 que, por sua vez, leva a casos de ansiedade e dores na coluna
vertebral (SANTOS; NASCIMENTO, 2014).

Este estudo justifica-se pela necessidade de maior investigacao direcionada aos
cuidadores de criancas com Sindrome de Down, especialmente em tempos de pandemia,
condicdo pela qual h&d aumento da sobrecarga fisica e emocional desses cuidadores. Além
disso, as criangas com esta sindrome apresentam apneia do sono noturna, o que pode
atrapalhar a noite de descanso desses responsaveis pela crianca, e as questdes relacionadas
ao sono podem repercutir negativamente no cuidado com a crianca e no autocuidado,

ocasionando prejuizo em suas funcgdes diarias durante a pandemia COVID-19.

O objetivo geral da pesquisa foi analisar a qualidade de sono e fatores associados
de cuidadores de criancas com Sindrome de Down. Os objetivos especificos foram: 1)
Relacionar a sonoléncia diurna com a qualidade de sono apresentada pelo cuidador; e 2)
Investigar a prevaléncia da sonoléncia diurna de individuos que cuidam de criangas com

Sindrome de Down.

2 METODOLOGIA

2.1 DELINEAMENTO DA PESQUISA

A pesquisa e de formato transversal, observacional e de campo, em que foi
utilizada uma abordagem quantitativa, através da aplicacdo do questionario Pittsburgh
Sleep Quality Index (PSQI), da escala de sonoléncia Epworth (EES) e de um questionario

geral, contendo aspectos sociodemograficos.

2.2 LOCAL DA PESQUISA E CARACTERIZACAO

A pesquisa foi realizada através da coleta de dados de forma virtualizada, sendo

divulgada através das redes sociais. Foi aplicado um formulario no qual foi construido



pelos autores por meio do Google Documentos©, instrumento viabilizado e executado,
tendo uma duracdo de 3 minutos para a finalizagdo do mesmo a partir da plataforma
institucional Google for Education®©, por intermédio do Google LLC e da Sociedade de

Educacao Tiradentes S.A.

2.3 CASUISTICA

A amostra foi por conveniéncia, sendo recrutados 21 cuidadores de ambos 0s
sexos, que fossem o responsavel direto pelo cuidado da crianca com diagndstico clinico
de Sindrome de Down e que mantiveram o cumprimento do isolamento social durante o
periodo de pandemia por COVID-19. Foram excluidos os participantes que por algum

motivo nao finalizaram o preenchimento completo do formulario.

2.4 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP)
da Universidade Tiradentes (UNIT), via Plataforma Brasil. Os participantes foram
inseridos no estudo mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE 1). Antes de serem iniciadas as coletas de modo
virtualizado, foi apresentado em folha Unica e isolada o0 TCLE. A pesquisa seguiu hormas
e resolucBes N° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS) do Ministério da Saude.

2.5 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Para a coleta de dados, foi utilizado um Protocolo de Avaliacdo dos Dados
Sociodemograficos, Educacionais, Socioecondmicos e Ocupacionais (APENDICE 2), a
fim de investigar melhor as condi¢bes sociodemograficas, como sexo, idade,
naturalidade, nivel de escolaridade, raca, estado civil, nivel socioeconémico, ocupacéo,
tempo de tela durante o dia e se usa tela antes de dormir.

Além do protocolo, foi aplicado o questionario de Pittsburgh Sleep Quality Index
(PSQI) (ANEXO 1), a fim de investigar a qualidade de sono, e a Escala de Sonoléncia
Epworth (EES) (ANEXO 2), com o objetivo de verificar a sonoléncia diurna apresentada

pelo cuidador. A avaliacéo foi realizada individualmente, por meio de formulario online,



em local de escolha livre pelo autor das respostas, a fim de que 0s questionarios propostos
fossem respondidos sem a interferéncia do examinador.

O Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI) foi criado por Buysse et al. (1989) para
avaliar a qualidade do sono, posteriormente sendo adaptado e validado no Brasil por
Bertolazi et al. (2001). E constituido por 19 questdes, de facil entendimento, em que cinco
das perguntas sdo relacionadas ao cOnjuge ou ao acompanhante de quarto, e as outras
quatorze de modo auto informativo. O PSQI possui 7 categorias: Qualidade subjetiva do
sono; Laténcia do sono; Duracdo do sono; Eficiéncia Habitual do sono; Alteracdes do
sono; Uso de medicamento para dormir; e Disfuncdo diurna do sono. O escore de cada
componente pode variar de zero a trés, levando o resultado total, no maximo, a vinte e
um pontos. Quanto maior for o resultado, pior sera a qualidade do sono (BERTOLAZI,
2011; ARAUJO, 2015).

A Escala de sonoléncia diurna de Epworth (EES) foi desenvolvida por Johns
(1991), validada no Brasil por Bertolazi et al. (2008), sendo uma ferramenta a ser
preenchida de forma breve, criada mediante a analise da natureza e da presenca de
sonoléncia durante o dia. E um questionario que possui inicialmente uma identificacdo
simples, contendo nome, data, idade e sexo, € auto aplicavel e avalia as chances que o
individuo tem de cochilar em oito momentos do seu dia a dia. Torna-se necessario levar
em consideracdo que essas situacdes sejam recentes. Para mensurar as chances de
cochilar, € utilizada uma escala que vai de 0 a 3, em que 0 equivale a nenhuma e 3 a alta
chance de cochilar. O ponto de corte foi o0 escore >10, e 0s escores superiores a 16

representam individuos que possuem sonoléncia severa (BERTOLAZI et al, 2008).

2.6 ANALISE ESTATISTICA

Inicialmente, os dados coletados foram transportados para uma planilha de dados
no programa Excel for Windows 10, em que foi realizada a estatistica descritiva e
analitica, com as medidas de posicdo (média), de dispersao (desvio padrdo) e frequéncia
absoluta (N) e frequéncia relativa (%). Posteriormente, foram feitas analises no programa
GraphPad Prisma 6. Todas as variaveis foram testadas quanto a normalidade através do
teste de Kolmogorov-Sminorv. Para associacao entre as variaveis, foi utilizado o teste de
Qui-quadrado. Para correlacdo entre as variaveis, foi utilizado o teste de Pearson. O nivel
de significancia foi fixado em p < 0,05.



3 RESULTADOS

A partir do estudo realizado, foi possivel tracar um perfil geral da amostra, sendo
observada uma média de idade de 42,95 anos, com maioria do sexo feminino, casada,
procedente da capital Aracaju (TABELA 1).

Tabela 1. Dados gerais dos cuidadores de criancas com Sindrome de Down
avaliados. Valores apresentados em média + desvio padrao, frequéncia absoluta (n)

e relativa (%0). DP = Desvio Padrao.

Dados gerais Media £ DP ou n (%)
Idade (anos) 42,95 + 9,25
Sexo
Feminino 18 (85,71%)
Masculino 3 (14,29%)

Procedéncia

Aracaju 10 (47,62%)
Campo do Brito 2 (9,52%)
Estancia 1 (4,76%)
Itabaiana 5 (23,81%)
Nossa Senhora do Socorro 1 (4,76%)
Poco Redondo 1 (4,76%)
Siriri 1 (4,76%)
Estado civil
Solteiro (a) 8 (38,10%)
Casado (a) 11 (52,38%)

Divorciado (a) 2 (9,52%)




Com base nos dados ocupacionais dos cuidadores de criangas com Sindrome de
Down, houve predominio de cuidadoras responsaveis apenas pelas tarefas domésticas

(donas de casa), a maioria apresentando renda baixa (TABELA 2).

Tabela 2. Dados ocupacionais dos cuidadores de criancas com Sindrome de Down

avaliados. Valores apresentados em frequéncia absoluta (n) e relativa (%0).

Dados ocupacionais n (%)
Ocupacéo
Dona de casa 13 (61,90%)
Trabalham fora de casa 8 (38,09%)

Nivel socioeconémico

Né&o tem renda 5 (23,81%)
Renda baixa 12 (57,14%)
Renda média 3 (14,29%)
Renda alta 1 (4,76%)

Considerando a utilizacdo, observou-se predominancia (76,19%) em relacdo ao
uso de tela antes de dormir. Quanto ao tempo de uso, mais da metade da amostra (52,38%)

afirmou utilizar uma média de até duas horas diarias (TABELA 3).

Tabela 3. Uso de tela dos cuidadores de criangas com Sindrome de Down avaliados.

Valores apresentados em frequéncia absoluta (n) e relativa (%b).

Uso de tela n (%)

Tempo de tela

Até 2 horas diarias 11 (52,38%)
De 2 a 4 horas diarias 4 (19,05%)
Mais do que 4 horas diarias 6 (28,57%)

Usa tela antes de dormir
Sim 16 (76,19%)
Néo 5 (23,81%)




De acordo com os itens abordados pelo indice de Pittsburgh (PSQI), através da
frequéncia absoluta (N) e relativa (%), 11 (52,38%) cuidadoras relataram uma qualidade
do sono ruim, 4 (19,05%) apresentaram distdrbio do sono e 6 (28,57%) apontaram boa
qualidade do sono (TABELA 4).

Tabela 4. Qualidade do sono mensurada através do Inventario de Pittsburgh dos
cuidadores de criangas com Sindrome de Down avaliados. Valores apresentados em

frequéncia absoluta (n) e relativa (%o).

Qualidade do Sono n (%)

Boa 6 (28,57%)
Ruim 11 (52,38%)
Disturbio 4 (19,05%)

Quanto aos niveis de sonoléncia diurna manifestados no estudo pelos cuidadores de
criangas com SD, por meio da Escala de sonoléncia diurna de Epworth (EES), mediante
frequéncia absoluta (N) e relativa (%), tornou-se evidente que 12 (52,14%) cuidadoras
ndo referiram sonoléncia diurna, enquanto 9 (42,86%) demonstraram distdrbio do sono
(TABELA 5).

Tabela 5. Escala de sonoléncia mensurada através da Escala de Sonoléncia de
Epworth dos cuidadores de criancas com Sindrome de Down avaliados. Valores

apresentados em frequéncia absoluta (n) e relativa (%6).

Escala de Sonoléncia n (%)

Normal 12 (57,14%)

Disturbio do sono 9 (42,86%)




Na Figura 1, observou-se indice de Pittsburgh (PSQI) com escore total de 8,14,
correspondendo a uma qualidade de sono ruim. Analisando cada item de forma isolada,
0 maior escore (1,76) foi relacionado a Laténcia do Sono. Além disso, ao observar o
estado de sonoléncia atraves da Escala de Sonoléncia de Epworth, foi encontrada uma

média de 11,09, a qual corresponde a disturbio do sono.
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Figura 1. Resultado dos questionarios aplicados nos cuidadores de criangas com
Sindrome de Down avaliados. Valores apresentados em média * desvio padrdo. DP

= Desvio Padrao.

Na Figura 2, ao correlacionar Sonoléncia Diurna e Qualidade de Sono, observou-
se maior concentracao de individuos com menores escores para ambas as variaveis, com

correlacdo fraca (r= 0,232) e auséncia de significancia estatistica (p=0,312).
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Figura 2. Correlacdo entre a qualidade de sono mensurada atraves do Inventario de
Pittsburgh e a sonoléncia mensurada através da Escala de Sonoléncia de Epworth.
Teste de correlacdo de Pearson, p = 0,312.
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Ao associar a qualidade do sono em ambos 0s sexos dos cuidadores de crianca
com SD, de acordo com o indice de Pittsburgh (PSQI), mediante frequéncia absoluta (N)
e relativa (%), houve piora da qualidade de sono no sexo feminino (47,62%), ao passo

que o masculino mostrou-se menos afetado por esta condicéo (4,76%) (TABELA 6).

Tabela 6. Associacdo entre a qualidade de sono e o sexo dos cuidadores de criancas
com Sindrome de Down. Valores apresentados em frequéncia absoluta (n) e relativa
(%). Teste de qui-quadrado, p = 0,261.

Qualidade do sono

Sexo p
Boa Ruim Disturbio
Masculino 2 (9,52%) 1 (4,76%) 0
0,261
Feminino 4 (19,05%) 10 (47,62%) 4 (19,05%)
4 DISCUSSAO

No estudo de Barros et al. (2017), foi possivel identificar um padrdo médio de
idade dos cuidadores de criangas e adolescentes com SD, com 63,1% dos participantes
do estudo com idade aproximada de 41-60 anos. Ja no estudo realizado por Amaral et al.
(2011), a idade variou entre 15 e 45 anos, com média de 35,27+ 7,31. Ainda em relacdo
a idade dos cuidadores, Barros et al. (2019) complementam que a maior parte dos
cuidadores (63,1%) apresentavam-se na faixa etaria entre 41-61 anos, com média de
37,2+ 9,8 anos. Tais resultados foram semelhantes aos do presente estudo cuja média de
idade dos cuidadores foi de 42,95 + 9,25.

Marrén et al. (2013) demonstram em seu estudo que 88,7% dos participantes
foram do sexo feminino, em um total de 55 individuos. Esses resultados foram
semelhantes aos de Amendola; Oliveira; Alvarenga (2011), em que 54 (83,3%)
participantes de um total de 66 eram do sexo feminino. Tais resultados apresentam
consonancia com os do estudo em questdo, no qual 85,71% dos cuidadores eram do sexo
feminino.

Amorim (2002) apresenta em seu estudo que 52,9% (46) eram residentes de

cidade capital, enquanto 29,9% (26) eram residentes do interior e 17,2% (15) eram da
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regido metropolitana. Tal resultado corrobora a ideia do atual estudo em que 47,62% eram
residentes do municipio de Aracaju.

No estudo de Moreira et al. (2016), detectou-se que 40% dos participantes eram
casados, enquanto os demais dividiam-se entre solteiros e divorciados. Esses dados
condizem com os deste estudo, no qual 52,38% eram casados. Do status parental, a mae
foi a participante mais frequente, confirmando a literatura que enfatiza que os cuidados
recaem sobre a figura materna ou feminina, e a maioria dos cuidadores eram casados.

Ainda no estudo de Moreira et al. (2016), constata-se que 70% dos participantes
ndo trabalham fora de casa, assim como no estudo de Barros et al. (2017), no qual 79,8%
ndo trabalham fora de casa; 17,9% trabalham fora de casa, no entanto, somente em um
dos turnos; e apenas 2,4% dedicavam-se ao trabalho em tempo integral. Essas
informacdes estdo de acordo com os dados coletados a partir deste estudo, no qual 61,90%

ndo trabalham fora de casa, apresentando-se como donas de casa.

Alves; Costa (2014), em estudo com cuidadores de criangas com necessidades
especiais, apresentaram que a renda familiar variou de dois a cinco salarios minimos, com
maior concentracdo na faixa de até dois salarios minimos. Tais resultados foram
semelhantes ao presente estudo, em que o nivel socioecondmico resultou em maioria das
pessoas com renda baixa (57,14%), que se refere a uma renda que corresponde a até trés

vezes o valor do salario minimo.

Em pesquisa realizada por Johnson et al. (2004), adolescentes que assistiam 3 ou
mais horas de televisdo por dia durante a adolescéncia apresentavam risco
significativamente elevado de problemas frequentes de sono no inicio da idade adulta,
bem como indicaram que assistir televisdo extensivamente tende a estar associado a

problemas de sono entre criangas, adolescentes e adultos.

Outrossim, no estudo de Silva et al. (2017), a prevaléncia de percepcdo negativa
da qualidade de sono foi de 58%. Entre os comportamentos analisados, verificou-se que
dormir oito horas ou menos por dia e assistir mais de duas horas de TV por dia aumentam,
respectivamente, 2,69 e 1,71 as chances de relatar percepgao negativa de sono. Enquanto
iss0, no presente estudo, os dados elucidaram que 52,38% dos individuos apresentavam
uso de tela de até 2 horas por dia e 28,57% apresentavam uso superior a 4 horas diérias,
sendo que 52,38% dos individuos que participaram do estudo indicaram qualidade de

Sono ruim.
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Segundo Aradjo et al. (2015), o indice da qualidade do sono de Pittsburgh (PSQI)
avalia a qualidade e as perturbaces do sono durante o periodo de um més, sendo um
questionario padronizado, simples e bem aceito pelos participantes.

Os autores Chiluba; Moyo (2017) apresentaram um numero maior de estudos
referentes ao estado emocional de cuidadores de criancas que apresentam disfuncées do
desenvolvimento neurologico, o qual pode ser exemplificado com a Sindrome de Down,
visto que enfrentam niveis elevados de desgaste fisico e psicolégico. Ademais, a funcéo
de zelar envolve diversas consequéncias para os cuidadores, incluindo idealizagOes
futuras sendo desfeitas, fontes geradoras de renda sendo suprimidas, reducdo dos

momentos de lazer e susceptibilidade a deterioracdo do estado de salde.

No estudo de Riley; Nazareno; Malish (2016), 32 cuidadores foram avaliados
através da Escala de sonoléncia de Epworth (ESS). A pontuacdo dessa amostra foi de 8,1,
e mais de 40% tinham pontuacdo superior a 10 na ESS, indicador de sonoléncia diurna
excessiva. Por outro lado, Carlsson (2012) realizou um estudo com 75 cuidadores cujo
escore final constatou que a sonoléncia diurna ndo foi um grande problema, visto que a
pontuacdo total média foi de 5,6 e apenas 15% declararam uma sonoléncia diurna
excessiva (0,10 ESS). No presente estudo, 57,14% apresentaram um resultado satisfatorio
na Escala de Sonoléncia de Epworth, o que corrobora o estudo de Carlsson (2012) e

contradiz o estudo de Riley; Nazareno; Malish (2016).

Segundo Mondal et al. (2013), os instrumentos de avaliacdo Epworth Sleepiness
Scale (ESS) e o Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI) sdo frequentemente utilizados em
estudos nacionais e internacionais para verificacdo da qualidade de sono e estado de
sonoléncia. Buysse et al. (2008) relatam a pouca existéncia de estudos que combinem

essas escalas para fornecer mais informacdes do que as escalas individualmente.

Na corrente pesquisa, ao correlacionar qualidade de sono e estado de sonoléncia,
foi possivel observar uma correlacdo fraca entre as variaveis, visto que a maioria das
cuidadoras reportaram uma qualidade de sono ruim, embora ndo tenham referido estado

de sonoléncia importante.
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5 CONCLUSAO E CONSIDERACOES FINAIS

A partir da pesquisa realizada, evidenciou-se que, ao analisar a qualidade de sono
e 0 estado de sonoléncia diurna de cuidadores de criangas com Sindrome de Down, pode-
se observar ma qualidade do sono, apesar de ndo haver relato, em sua maioria, de
sonoléncia diurna excessiva. Tais fatores confirmam a ideia de que os disturbios
relacionados ao inicio e manutencdo do sono por parte desses cuidadores durante o
distanciamento social por COVID-19 foram uma realidade, embora ndo tenha havido

relacdo direta entre ma qualidade de sono e sonoléncia diurna.

SOBRE OS AUTORES
1. Graduanda em Fisioterapia pela Universidade Tiradentes, Aracaju, SE, Brasil;

2. Professora Titular, fisioterapeuta do Servico Pediatrico do Hospital de Urgéncia de
Sergipe (HUSE), especialista em Fisioterapia Neurofuncional pela Universidade Gama
Filho (RJ), mestre em Ciéncias da Saude pela Universidade Federal de Sergipe. Aracaju,
SE, Brasil. Doutora em Ciéncias da Salude pela Universidade Federal de Sergipe. Aracaju,
SE, Brasil.
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APENDICE 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, , abaixo
assinado, autorizo a Universidade Tiradentes, por intermédio do(a)s aluno(a)s, Thais
Glaicy Santos Franca e Yasmin dos Santos, devidamente assistidas pela sua orientadora
Professora Doutora Aida Carla Santana de Melo Costa, a desenvolver a pesquisa abaixo
descrita:

1-Titulo da pesquisa: Analise da Qualidade de Sono e Fatores Associados em Cuidadores
de Criangas com Sindrome de Down durante o periodo de Pandemia COVID-19.

2-Objetivos primérios e secundarios: Primario: Analisar a qualidade de sono e fatores
associados de cuidadores de criancas com  Sindrome de  Down.
Secundarios: Relacionar a sonoléncia diurna com a qualidade de sono apresentada pelo
cuidador; Investigar a prevaléncia da sonoléncia diurna de individuos que cuidam de
criangas com Sindrome de Down.

3-Descricédo de procedimentos: Os dados seréo coletados de forma online, através de um
formulério criado pelos autores pelo Google Documentos, constituido por trés
questionarios validados e por algumas perguntas sociodemograficas, educacionais,
socioecondmicas e ocupacionais. A amostra serd por conveniéncia, ou seja, a pesquisa
sera realizada com a populacdo em geral, que possua acesso a internet, que seja
alfabetizado e que esteja passando pelo distanciamento social devido a pandemia do
COVID-19. Foram excluidos os participantes que por algum motivo ndo finalizaram o
preenchimento completo do formulario.

4-Justificativa para a realizacdo da pesquisa: Este estudo justifica-se pela necessidade de
maior investigacdo direcionada aos cuidadores de criangas com Sindrome de Down,
especialmente em tempos de pandemia, condicdo pela qual hd aumento da sobrecarga
fisica e emocional desses cuidadores. Além disso, as criancas com esta sindrome
apresentam apneia do sono no decorrer da noite, o que pode atrapalhar a noite de descanso
desses responsaveis pela crianca, e as questfes relacionadas ao sono podem repercutir
negativamente o cuidado com a crianca e o autocuidado, ocasionando prejuizo em suas
funces diarias durante a pandemia COVID-19.

5-Desconfortos e riscos esperados: Fui informado dos riscos acima descritos e de
qualquer risco ndo descrito que possa ocorrer em decorréncia da pesquisa sera de inteira
responsabilidade dos pesquisadores.

6-Beneficios esperados: Espera-se, com esta pesquisa, que seja tracado um perfil geral
dos cuidadores de criangas com Sindrome de Down, detectando a disfung¢do do sono e
fatores associados a essa, bem como o impacto dessa na qualidade de vida dos cuidadores
durante a pandemia por COVID-19, contribuindo assim para uma melhor abordagem
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terapéutica, com enfoque no cuidado e acolhimento desses individuos.

7-Informacades:

Os participantes tém a garantia que receberdo respostas a qualquer pergunta e
esclarecimento de qualquer divida quanto aos assuntos relacionados a pesquisa. Também
0S pesquisadores supracitados assumem o compromisso de proporcionar informagoes
atualizadas obtidas durante a realizacdo do estudo.

8-Retirada do consentimento: O voluntario tem a liberdade de retirar seu consentimento
a qualquer momento e deixar de participar do estudo, ndo acarretando nenhum dano ao
voluntario.

9-Aspecto Legal: Elaborado de acordo com as diretrizes e normas regulamentadas de
pesquisa envolvendo seres humanos atende a Resolugcdo CNS n° 466 de 12 de dezembro
de 2012, do Ministério de Saude - Brasilia — DF.

10-Confiabilidade:

Os voluntarios terdo direito a privacidade. A identidade (nomes e sobrenomes) do
participante ndo sera divulgada. Porém os voluntérios assinardo o termo de consentimento
para que os resultados obtidos possam ser apresentados em congressos e publicacdes.

11-Quanto a indenizacdo: N&do ha danos previsiveis decorrentes da pesquisa, mesmo
assim fica prevista indenizacéo, caso se faca necessario.

12-Os participantes receberdo uma via deste Termo assinada por todos os envolvidos
(participantes e pesquisadores).

13-Dados do pesquisador responsavel: Aida Carla Santana de Melo Costa, Universidade
Tiradentes, Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Saude. Av. Murilo Dantas, 300,
Farolandia, 49030270 - Aracaju, SE - Brasil Telefone: (079) 32182100 Fax: (079)
32152143. E-mail:aida-fisio@hotmail.com.

ATENCAO: A participacio em qualquer tipo de pesquisa é voluntaria. Em casos de
duvida, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Tiradentes.
CEP/Unit — DPE Telefone: (79) 32182206 — e-mail: cep@unit.br.

Aracaju, de de 2020.

ASSINATURA DO VOLUNTARIO

ASSINATURA DO PESQUISADOR RESPONSAVEL



APENDICE 2

PROTOCOLO DE AVALIACAO DOS DADOS SOCIODEMOGRAFICOS,
EDUCACIONAIS, SOCIOECONOMICOS E OCUPACIONAIS
Sexo: () Feminino () Masculino
Idade:
Cidade:
Ocupacéo:
Caso estudante, curso de graduacao:

Caso estudante, instituicdo de ensino:

Raca:
e Branco(a)
e Preto(a)
e Pardo(a)
e Mulato(a)
e Amarelo(a)

Estado Conjugal
Solteiro(a)
Casado(a)
Divorciado(a)
Viavo(a)

Nivel Socioeconémico:

Renda Baixa: até 3 vezes o valor do salario minimo
Renda Média: de 4 a 9 vezes o valor do salario minimo
Renda Alta: 10 ou mais vezes o valor salario minimo
Nao tenho renda

Exerce algum trabalho laboral?
e Sim
e Néo

Tempo de Tela (Quanto tempo usa celular, computador, televisor etc.):
e Na&o utilizo
e Ate 2h diarias
e 2h a4h diéarias
e Mais que 4h diarias
Usa tela antes de dormir? (Celular, computador, televisor etc.)
e Sim
e Naéo
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ANEXO 1

INDICE DE QUALIDADE DE SONO DE PITTSBURGH VERSAO EM
PORTUGUES DO BRASIL (PSQI-BR)

Nome:

Registro: Idade: Data:

Instrucoes:
As seguintes perguntas sao relativas aos seus habitos usuais de sono durante o altimo
meés somente. Suas respostas devem indicar a lembranga mais exata da maioria dos dias

e noites no ltimo més. Por favor, responda a todas as perguntas.

1. Durante o ultimo més, quando vocé geralmente foi para a cama a noite?

Hora usual de deitar

2. Durante o ultimo més, quanto tempo (em minutos) vocé geralmente levou para dormir
anoite?

Ndmero de minutos

3. Durante o Gltimo més, quando vocé geralmente levantou de manha?

Hora usual de levantar

4. Durante o ultimo més, quantas horas de sono vocé teve por noite? (Este pode ser
diferente do nimero de horas que vocé ficou na cama).

Horas de sono por noite

Para cada uma das questbes restantes, marque a melhor (uma) resposta. Por favor,

responda a todas as questdes.

5. Durante o ultimo més, com que frequéncia vocé teve dificuldade de dormir porque

VOCE...

(a) Néo conseguiu adormecer em até 30 minutos
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Nenhuma no altimo més
Menos de 1 vez/ semana
1 ou 2 vezes/ semana

3 ou mais vezes/ semana

(b) Acordou no meio da noite ou de manha cedo
Nenhumano Gltimomés

Menos de 1 vez/ semana
1ou?2vezes/semana

3 ou mais vezes/ semana

(c) Precisou levantar para ir ao banheiro
Nenhuma no Gltimomés

Menos de 1 vez/ semana
1ou2vezes/ semana

3 ou mais vezes/ semana

(d) N&o conseguiu respirar confortavelmente
Nenhuma no Gltimomés

Menos de 1 vez/ semana
1ou?2vezes/semana

3 ou mais vezes/ semana

(e) Tossiu ou roncou forte
Nenhuma no Gltimomés
Menos de 1 vez/ semana
1ou2vezes/ semana

3 ou mais vezes/ semana

() Sentiu muito frio
Nenhumano Gltimomés
Menos de 1 vez/ semana
1ou2vezes/ semana

3 ou mais vezes/ semana
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(9) Sentiu muito calor
Nenhuma no Gltimomés
Menos de 1 vez/ semana
1ou?2vezes/semana

3 ou mais vezes/ semana

(h) Teve sonhos ruins
Nenhuma no Gltimomés
Menos de 1 vez/ semana
1ou2vezes/ semana

3 ou mais vezes/ semana
(i) Teve dor

Nenhuma no Gltimomés
Menos de 1 vez/ semana
1ou?2vezes/ semana

3 ou mais vezes/ semana

(J) Outra(s) razao(6es), por favor descreva

Com que frequéncia, durante o ultimo més, vocé teve dificuldade para dormir devido a
essa razéo?

Nenhumano Gltimomés

Menos de 1 vez/ semana

1ou?2vezes/semana

3 ou mais vezes/ semana

6. Durante o ultimo més, como vocé classificaria a qualidade do seu sono de uma maneira
geral?

Muito boa

Boa

Ruim

Muito ruim

7. Durante o ultimo més, com que frequéncia vocé tomou medicamento (prescrito ou “por

conta propria”) para lhe ajudar a dormir?
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Nenhuma no altimo més
Menos de 1 vez/ semana
1 ou 2 vezes/ semana

3 ou mais vezes/ semana

8. No ultimo més, com que frequéncia vocé teve dificuldade de ficar acordado enquanto
dirigia, comia ou participava de uma atividade social (festa, reunido de amigos, trabalho,
estudo)?

Nenhuma no Gltimomés

Menos de 1 vez/ semana

1ou2vezes/ semana

3 ou mais vezes/ semana

9. Durante o ultimo més, qudo problematico foi para vocé manter o entusiasmo (&nimo)
para fazer as coisas (suas atividades habituais)?

Nenhuma dificuldade

Um problema muito leve

Um problema razodvel

Um problema muito grande

10. Vocé tem um(a) parceiro [esposo(a)] ou colega de quarto?
Néo

Parceiro ou colega, mas em outro quarto

Parceiro no mesmo quarto, mas ndo na mesma cama _____

Parceiro na mesma cama

Se vocé tem um parceiro ou colega de quarto, pergunte a ele/ela com que frequéncia no
ultimo més vocé teve ...

(a) Ronco forte

Nenhuma no Gltimomés

Menos de 1 vez/ semana

1ou?2vezes/semana

3 ou mais vezes/ semana
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(b) Longas paradas na respiracdo enquanto dormia
Nenhumano Gltimomés

Menos de 1 vez/ semana
1ou?2vezes/semana

3 ou mais vezes/ semana

(c) Contragdes ou puxdes nas pernas enquanto vocé dormia
Nenhuma no Gltimomés

Menos de 1 vez/ semana

1ou2vezes/ semana

3 ou mais vezes/ semana

(d) Episodios de desorientacdo ou confusao durante o sono
Nenhuma no Gltimomés

Menos de 1 vez/ semana

1ou?2vezes/semana

3 ou mais vezes/ semana

(e) Outras alteragfes (inquietagdes) enquanto vocé dorme; por favor, descreva

Nenhuma no altimo més
Menos de 1 vez/ semana
1 ou 2 vezes/ semana

3 ou mais vezes/ semana
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ANEXO 2

ESCALA DE SONOLENCIA DE EPWORTH VERSAO EM PORTUGUES DO
BRASIL (ESS-BR)

Nome:

Data: Idade (anos):

Sexo:

Qual a probabilidade de vocé cochilar ou dormir, e ndo apenas se sentir cansado,
nas seguintes situacdes? Considere o0 modo de vida que vocé tem levado recentemente.
Mesmo que vocé ndo tenha feito algumas destas coisas recentemente, tente imaginar

como elas o afetariam. Escolha o nimero mais apropriado para responder cada questéo:

0 = nunca cochilaria
1 = pequena probabilidade de cochilar
2 = probabilidade média de cochilar

3 = grande probabilidade de cochilar

Situacéo Probabilidade de
cochilar

Sentado e lendo 0 1 2 3

Assistindo TV 0 1 2 3

Sentado, quieto, em um lugar publico

(por exemplo, em um teatro, reunido ou palestra) 0 1 2 3

Andando de carro por uma hora sem parar,

COmMOo passageiro 0 1 2 3



Ao deitar-se a tarde para descansar,

quando possivel

Sentado conversando com alguém

Sentado quieto apds o almogo sem bebida de alcool

Em um carro parado no transito por alguns

minutos

Obrigado por sua cooperacao
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