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QUALIDADE DE VIDA E AUTISMO

Alexsandra V. Elias’, Francisco B. Assumpcao Jr?

RESUMO - Objetivo: Avaliar a qualidade de vida (QV) de criangas com transtornos invasivos do desenvol-
vimento. Método: 20 meninos autistas, entre 4 e 12 anos, submetidos a escala de tracos autisticos-ATA e
a Vineland adaptive behavior scales, necessitando obter nesta, nivel de desenvolvimento adaptativo igual
ou maior que 70. Os dados sobre a QV foram obtidos pela Escala de Qualidade de Vida - AUQEI e comparados
a partir da aplicacdo da Vineland e da AUQEI em 20 criancas normais, pareadas quanto a sexo e idade.
Resultados: Os indices da Vineland sugerem que criangas normais apresentam melhor desempenho adaptativo
do que criancas autistas (p=0,0196). Nos dados sobre QV, verificou-se que os indices gerais sdo iguais para
ambos os grupos, indicando QV positiva (p=0,744), entretanto; no subdominio autonomia, criancas autistas
apresentaram indices mais elevados (p=0,0048). Conclusdo: Criancas autistas apresentam indices QV iguais
aos indices de criancas normais.

PALAVRAS-CHAVE: qualidade de vida, infancia, autismo.

Quality of life and autism

ABSTRACT - Objective: To evaluate the index quality of life (QL) in bearers of including upset of the deve-
lopment. Method: 20 autistic childrens, between 4 and 12 years, submitted to the diagnostic evaluation
by autistic traces scale-ATA and for the Vineland adaptive behavior scales, needing to obtain in this a quo-
tient of superior development over 70. The data about QL were obtained by the scale of quality of life-
AUQEI and compared from the application of Vineland and of AUQEI in a population of normal children,
resembling in the sex and in the age.  Results: In the evaluation of the ATA, average was 33.75 with 4.95
standarddeviation. The indexes of Vineland suggest that normal children have larger probability to present
level of appropriated adaptative behavior than autistic children (p=0.0196). Concerning QL, the general
indexes are the same for both groups, indicating positive QL (p=0.744). In the sub domain autonomy,

autistic children present higher index (p=0.0048).

of QL than normal childrens.

KEY WORDS: quality of life, childhood, autism.

O autismo esta classificado na subcategoria dos
transtornos invasivos do desenvolvimento e inclui
prejuizos na interacdo social, na comunicacdo, pa-
drdes restritos e repetitivos de comportamento, inte-
resses, atividades e inicio antes dos 3 anos de idade.
As manifestagdes clinicas variam amplamente em ter-
mos de niveis de gravidade, algumas criancas, conhe-
cidas como “autistas de alto funcionamento”, podem
chegar a se desenvolver de maneira parcial e relati-
vamente independente e apresentar nivel intelectual
dentro da nomalidade? o que Ihes permitem con-
di¢des de manifestarem-se em relagdo as suas percep-
¢des de qualidade de vida (QV). QV é um conceito
subjetivo que inclui a percepcdo do individuo em sua
posicdo na vida, no contexto cultural e no sistema de

Conclusion: Autistic childrens present similar indexes

valores em que vive e em relacdo a seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes.

O estudo da QV em criancas autistas pode propor-
cionar um meio de compreender possibilidades dessa
populacdo. Garante-lhes um olhar pessoal, ndo s6 em
termos das condicdes inerentes ao quadro, mas pos-
sibilitando o planejamento de interven¢des que visem
contribuir ou adequar-se a visdo da crianca baseando-
se em suas condi¢des especificas. Partimos da premissa
que, quando portadora de melhores niveis de desen-
volvimento, essas criangas poderdo se adaptar ao am-
biente e desenvolver melhor indice de QV, entendida
aqui, quanto ao bem-estar referente ao grau de satis-
facdo em varios dominios das suas vidas*>.

O objetivo deste estudo é avaliar o indice de QV
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de criancas autistas e verificar se suas percepg¢des dife-
rem ou ndo das percepg¢des de criancas normais, de
mesma idade, sexo e grupo social.

METODO

Este estudo foi desenvolvido apés ter sido aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da FCM/UNICAMP, com
acompanhamento de amostra de 40 criancas. A coleta de
dados foi precedida de informac&es sobre os objetivos e
procedimentos da pesquisa junto as mées das criancas, as
quais eram solicitadas a assinar o termo de consentimento
pos-informado em que autorizavam a participacdo da
crianca no estudo.

O grupo experimental contou com coleta de convenién-
cia; as criancas foram localizadas de forma aleatéria em
vérias cidades na regido de Campinas, nas cidades de Sao
Paulo e Ribeirdo Preto, subordinando-se a raridade do perfil
estabelecido pela pesquisa.

A coleta no grupo controle foi realizada em dezembro
a janeiro de 2004, em um bairro de classe média alta na
cidade de Alfenas - MG, por contato direto com os respons&
veis pelas criangas e com estas sem a mediagdo de institui-
¢Oes da cidade, visto que se tratava de periodo de férias
escolares.

Foram estudados dois grupos, constituidos da seguinte
forma:

Grupo A - 20 criangas autistas do sexo masculino, entre
4 e 12 anos. Tais criangas ja tinham um diagnéstico clinico
segundo os critérios do DSM- IV, porém, foram avaliadas
pela escala de tracos autisticos-ATAS, traduzida e validada
no Brasil’, para maior confiabilidade diagnostica. Também
foram submetidas a “Vineland adaptative behavior scale”s,
para que fossem incluidas na amostra somente criancas cu-
jo indice de comportamento adaptativo tivesse pontuacdo
igual e/ou acima de 70. Isto porque a pesquisa teria de en-
volver criancas cujo perfil fosse compativel ao grupo con-
trole.

Tal escala é usada em muitos estudos para avaliar niveis
de comportamento adaptativo e habilidades sociais, em
autistas e outras inabilidades do desenvolvimento. E com-
posta de varios subdominios: dominio comunicacional, ati-
vidades da vida cotidiana, dominio social, habilidades moto-
ras, comportamento disruptivo. Esses dois uUltimos subdo-
minios ndo foram incluidos neste estudo, devido a faixa
etaria estabelecida.

G rupo B - 20 criancas normais, pareadas quanto a sexo
e idade com o grupo anterior, avaliadas pela “Vineland
adaptative behavior scale”®.

Posteriormente, ambos os grupos foram submetidos a
escala de QV AUQEI4, traduzida e validada em nosso meio®.
Trata-se de instrumento genérico, aplicavel em criancas de
4 a 12 anos, que se baseia na perspectiva subjetiva da crian-
¢a, apresentada em quatro fatores distintos: funcdes, fami-
lia, lazer e autonomia*>®. Seu ponto de corte é 48, ou seja,
valores iguais ou acima de 48 indicavam QV satisfatoria®.

RESULTADOS

O ponto de partida foi estabelecer a média geral
da pontuacdo obtida pela escala de tracos autisticos
- ATA. A partir destes dados, foi calculado o desvio-
padrdo, com nota de corte de (15), ou seja, valores
iguais ou maiores que 15 seriam considerados autis-
tas’, obtendo um valor médio de 33,75 com desvio
padrao de 4,95. O objetivo dessa etapa foi confirmar
o diagnéstico clinico.

Seguiu-se analise preliminar da escala de Vine-
land, usando a analise exploratéria e descritiva dos
dados de forma que fosse possivel identificar tendén-
cias, similaridades e diferencas entre os grupos. Foram
construidas tabelas de contingéncia (frequéncia e
porcentagem), com o objetivo de se realizar testes
que verificassem igualdade ou diferenca entre os gru-
pos de criangas.

Foi utilizado o teste binominal, com intuito de ve-
rificar se as criancas dos dois grupos possuiam nivel
da escala de Vineland (e dos subdominios) similar ou
diferente. A escolha de tal teste foi feita com base
no tamanho da amostra e nas caracteristicas dos da-
dos coletados, uma vez que em todos os indices havia
niveis que ndo tinham sido observados para um dos
g rupos, ou apresentavam freqiiéncia pequena (algu-
mas menores que 5 e outras iguais a zero) impossibili-
tando o uso de testes ndo exatos.

O indice da Vineland no dominio comunicacional
nao apresentou diferencas significantes entres os gru-
pos de acordo com os niveis (p=0,8067) para o nivel
moderado baixo e adequado (p=0,2844). Porém, os
indices da Vineland na atividade de vida cotidiana
apresentaram diferenca significante entre criangas
autistas e ndo autistas nos niveis moderado baixo e
adequado, através do teste binomial realizado. Veri-
ficou-se, que a probabilidade de uma crianca autista,
dessa amostra, ter atividade de vida cotidiana mode-
rada baixa é maior que uma crianca ndo autista (p=
0,0013) e a probabilidade de uma crianca, dessa amos-
tra, ndo autista ter atividade de vida cotidiana ade-
quada é maior de que uma crianca autista ter esse
nivel (p=0,0104).

O dominio social também apresentou diferenca
significativa nos niveis moderado baixo e adequado
ao se realizar o teste exato. Foi possivel verificar maior
p robabilidade de uma crianca autista apresentar do-
minio social moderado baixo do que uma crianca néo
autista (p=0,0064), e maior probabilidade de uma
crianca ndo autista ter dominio social adequado do
que uma crianca autista (p=0,0409). Da mesma manei-
ra, detectou-se que ha diferenca entre os grupos para
os niveis moderado baixo e adequado no escore total
da Vineland (Tabela 1).
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Conformea T1, observamos que a probabilidade
de criancas autistas apresentarem indice de comporta-
mento adaptativo moderado baixo para essa amostra
é maior do que criancas nao autistas apresentarem
esse nivel (p=0,0029), e criancas ndo autistas tém maior
p robabilidade de apresentarem nivel de comport a-
mento adaptativo adequado do que criancas autistas
(p=0,0196).

Nos dados sobre QV, utilizou-se inicialmente o tes-
te t de comparag¢ado de médias, cujo objetivo foi com-
parar a pontuacdo média de um grupo com o outro,
ou seja, verificar se ha diferenca entre a média da
pontuacdo da AUQEI para criangas autistas e ndo
autistas.

Com 95% de significancia, o teste t ndo rejeitou
a hipotese inicial de que as médias da pontuacao
AUQEI eram as mesmas para os dois grupos (p=0,910).
A variavel AUQEI também foi testada em forma de
dois grupos (Tabela 2), um de criancas com AUQEI
abaixo de 48 caracterizando QV prejudicada e outro
de criancas com AUQEI acima ou igual a 48.

Obsenamos pela Tabela 2 que criancas autistas e
ndo autistas apresentam mesma média de pontuacdo
AUQEI. Realizando o teste de qui-quadrado de Pear-
son confirma-se através da ndo rejeicdo da hipotese
nula de que as médias sdo iguais, ndo havendo dife-
renca entre a média da pontuacdo de AUQEI de crian-

cas autistas e ndo autistas (p=0,744). Verificou-se que
os indices gerais de QV sdo iguais para ambos os gru-
pos, indicando QV positiva.

Para avaliarmos melhor os resultados de QV, anali-
samos a relacdo entre os grupos nos escores parciais
da AUQEI (funcoes, familia, lazer e autonomia). Para
cada grupo também foi feito o teste t de comparacdo
de médias, levando em considerac¢do a pontuacéo
nas questdes referentes a cada grupo.

O grupo de questdes referentes as funcdes (p=
0,321), familia (p=0,385) e lazer (p=0,826) ndo apre-
sentou diferencas estatisticamente significativas para
criancas autistas em relagdo as ndo autistas; entretan-
to, a pontuacdo média para repostas que caracteri-
zam autonomia para criancas autistas difere estatisti-
camente da média das criangas ndo autistas (p=
0,0048).

DISCUSSAO

Obtivemos com a analise da ATA um valor médio
de 33,75 com desvio padrédo de 4,95. Assim, o valor
médio de 33,75 obtido neste estudo, permitiu esta-
belecer um diagnéstico bastante confidvel do quadro
em questao, conforme sugerido no estudo de valida-
¢do’, o que confirmou o diagnéstico clinico. Para me-
Ihor adequacéo do estudo, fizemos uso da escala de
Vineland?®. Esta, além de nos ajudar a selecionar as

Tabela 1. Tabela cruzada de Vineland (escore total) por Grupo.

FreqUéncia Porcentagem Grupo
Autistas Nao Autistas Total
Vineland Moderado 12 1 13
Baixo 30,0% 2,5% 32,5%
Adequado 8 18 26
20,0% 45,0% 65,0%
Moderado 0 1 1
Alto 0% 2,5% 2,5%
Total 20 20 40
100%
Tabela 2. Tabela Cruzada de AUQEI por Grupo.
FreqUéncia Grupo
Autistas Nao Autistas Total
AUQUEI <48 7 8 15
=48 13 12 25

Total 20 20 40
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criancas autistas a serem incluidas na pesquisa, pro-
porcionou a compreensdo de como a sindrome autis-
tica afeta a vida diaria dessas criancas e ofereceu su-
porte para estabelecermos o nivel de comportamento
adaptativo delas, ou seja, o nivel de desenvolvimento
e uso das habilidades necessérias para a realizacdo
da independéncia pessoal e suficiéncia social®.

Considerando que utilizamos uma amostra de
criangas autistas de alto funcionamento comparadas
com crian¢as normais, podemos observar que o indice
da Vineland no dominio comunicacional ndo apresen-
tou diferencas significantes, porém, isso ndo exclui
o prejuizo semantico inerente a crianca autista. Por
outro lado, as habilidades verbais presentes nessas
criancas (alto funcionamento) sdopreditoresde me-
Ihores niveis de comportamento adaptavel'®'.

Quando comparadas aos indices da Vineland na
atividade de vida cotidiana, os resultados sugeriram
diferenca significante entre criancas autistas e néo
autista. Estes déficits funcionais eram previstos, na
medida em que, independentemente do nivel de fun-
cionamento cognitivo, criangas autistas tém inabilida-
de de se relacionar com os outros e este déficit social
afeta o desempenho cotidiano e adaptavel dessas
criangas'2. Os resultados da Vineland no dominio so-
cial também mostram que criancas autistas apresen-
tam déficits sociais e consequentemente dificuldades
na adaptacgdo as exigéncias complexas das interacoes
sociais, em que os mais baixos indices de socializacdo
diferem criangas autistas de ndo autistas's.

Os resultados obtidos nos dominios verbais, de
atividade de vida cotidiana e social permitiram obter
o escore total da Vineland, ou seja, o nivel de compor-
tamento adaptativo da crianca. Como esperado para
uma amostra de criancas com autismo comparadas
com crianc¢as normais, os dominios da Vineland foram
considerados abaixo dos niveis de comportamentos
adaptdveis do grupo controle. Portanto, os resultados
sugerem que as criangas autistas, quando avaliadas
em termos de funcionalidade, apresentam indices de
comportamento adaptativo comprometido quando
comparadas com criangas normais. Isso permitiria
pensar que essas criancas, ao apresentarem indices
de adaptacdo comprometidos, teriam conseqiente-
mente pior QV, considerando que os déficits funcio-
nais equivalem-se ao comprometimento das condi-
¢des de bem-estar.

Porém, ndao podemos tomar por referencial ape-
nas suas incapacidades ou déficits, para decidirmos
se ha ou ndo melhor QV. Pois, ao considerarmos a
crianca apenas sob a 6tica da funcionalidade, deixa-

mos em segundo plano algo bem mais relevante, que
é o sujeito enquanto ser subjetivo, capaz de se expres-
sar seus sentimentos e emocdes. Por outro lado, o
que qualifica o desempenho é o que o individuo faz
no seu ambiente atual e este inclui o seu contexto
social; também pode ser entendido como “a expe-
riéncia vivida” das pessoas no contexto real em que
vivem™,

Entendemos que a “experiéncia vivida da crianca”
é um importante pressuposto do desempenho; po-
rém, é também um importante referencial da QV
subjetiva. Portanto, ndo se pode supor que desempe-
nho abaixo dos parametros da normalidade seja sin6-
nimo de baixa QV, na medida em que representa ape-
nas um componente do estado de saude da crianca
autista e ndo a sua globalidade. Assim, de acordo
com os resultados obtidos em nosso estudo através
da AUQEI, os indices gerais de QV foram iguais em
ambos os grupos, indicando QV positiva. Esses resul-
tados foram consistentes com estudos de QV realiza-
dos com amostragem infantil 6.

Nos escores parciais da AUQEI, verificamos que o
gruporeferente a fun¢des ndo apresentou diferenca
significativa na percepc¢éo de criangas autistas quando
comparadas com criangas normais: informagoes rela-
cionadas a capacidade funcional ndo estariam com-
pletas se ndo levassem em consideracdo o grau de
satisfacdo do sujeito’. A pontuacdo média para o
g rupo re f e rente a familia também nao difere signifi-
cativamente em relagdo ao grupo controle, possibili-
tando concluir que a familia foi percebida como fonte
de bem-estar para ambos os grupos. Portanto, corres-
ponde uma instituicdo social significativa onde se
inserea crianca e suas interacdes’®, com potencial de
influéncia no processo de bem-estar subjetivo da
crianca autista. lgualmente, os indices que caracteri-
zam lazer, ndo permitiram observar diferenca estatis-
ticamente significativa entre os dois grupos, conforme
indices encontrados em outros estudos>'’; porém, no
que se referem a autonomia, criancas autistas apre-
sentaram indices mais elevados em relacdo ao grupo
controle.

Os indices normais obtidos pelas criangas autistas
no escore total da AUQEI, e nos subdominios referen-
tes a fun¢des, familia e férias e o indice mais elevado
no que se refere a autonomia, se justificam na visdo
de que essas criancas apresentam a teoria da mente
alterada'. Apresentam déficits na capacidade de
levar em consideracdo seu préprio estado mental,
bem como os dos outros. Esse déficit ocasionaria difi-
culdade em se colocar “no lugar das outras pessoas”
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ou em reconhecer o que a outra pessoa pode pensar
ou sentir, o que ocasionaria menor critica de si e do
mundo. Isso permite que elas se auto-avaliem de
maneira mais positiva e satisfatéria do que uma crian-
¢ca de mesma idade, ndo autista, pois a ultima, por
ter uma teoria da mente presenada, se vé e vé o ou-
tro a vendo, fazendo, portanto, avalia¢cdes e reavalia-
¢Oes de si mesma. O resultado satisfaz a visdo de que
todo individuo, neste caso a crianca autista, pode vi-
ver de forma saudavel na sua condicdo de salide ou
doenca, dependendo dos significados, atitudes e va-
lores que atribuem as situagdes vivenciadas®.

Os resultados da AUQEI nos permitem questionar
os processos que envolvem a habilitacdo das criancas
autistas, enquanto influenciada pelo nivel de desem-
penho funcional dessas criangas, incluindo o processo
de educacdo, treinamento, motivagdo, caracteristicas
de personalidade, oportunidades sociais e condi¢des
médicas gerais. Os cuidados em relacdo a habilitagdo
visam a cura e quando esta nao é possivel, busca-se
o ajuste do individuo e mudanca de comportamen-
to'%; isso nos levaria a refletir sobre o determinante
papel que a percepcao de vida da crianca autista ocu-
paria na visdo das estratégias de intervenc¢des en-
quanto satisfatérias e adequadas aos seusinteresses
ou nao.

Os resultados deste estudo sugerem que, muito
além das expectativas dos outros, e/ou das dificul-
dades funcionais, a crianca autista em sua percepc¢do
de mundo, é feliz, independentemente de seus dé-
ficits funcionais. Para assisti-las melhor, basta ouvi-la
um pouco mais, mais do que qualquer processo de
habilitacdo. As informacdes obtidas poderdo garantir-
Ihes um olhar pessoal, ndo sé em termos de suas pa-
tologias. Ouvi-la, no seu universo pessoal, podera
abranger uma perspectiva de atendimento integral
em saude e permitir avaliar os efeitos dos procedi-
mentos terapéuticos. Deve-se transcender, portanto,
as fronteiras disciplinares e conceituais sejam elas
biolégicas, psicoldgicas, sociais e culturais, para cons-
t ruir uma légica interior as particularidades de cada
sujeito. Os resultados obtidos permitiram ainda con-
cluir que criancas autistas apresentam indices de de-
senvolvimento adaptativo inferior, quando compara-

das com criancas normais; criangas autistas, em sua
percepcao pessoal, apresentam indices de QV iguais
ao de criangas normais, o que confirma nossa hipéte-
se inicial.
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