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SOBRECARGA FAMILIAR E CRIANGAS COM
TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO:
PERSPECTIVA DOS CUIDADORES

Burden of family and children with autism spectrum disorders:
perspective of caregivers

Andréa Regina Nunes Misquiatti”, Maria Claudia Brito®@,
Fernanda Terezinha Schmidtt Ferreira®, Francisco Baptista Assumpgéao Junior®

RESUMO

Objetivo: avaliar a sobrecarga de familiares cuidadores de criangas com transtornos do espectro
do autismo, segundo a percepgéo dos proprios cuidadores. Métodos: participaram 20 sujeitos, de
ambos os géneros, com idades entre 22 e 60 anos (Média= 32,6), sendo dez familiares de criangas
com transtornos do espectro do autismo e para compor o grupo controle dez familiares de criangas
com transtornos de linguagem. As criangas apresentavam entre trés e dez anos de idade (Média=
5,8). O grupo controle foi selecionado a partir do pareamento de idade, escolaridade e género das
criangas. Todas as criangas encontravam-se em atendimento fonoaudiolégico. Para avaliar a sobre-
carga dos cuidadores foi utilizada a Escala Burden Interview e foram coletados dados sociodemogra-
ficos dos participantes. A analise estatistica dos dados foi realizada a partir do teste de Mann-Whitney
e da analise da Correlagédo Spearman (p< 0,05). Resultados: a média do indice de sobrecarga do
familiar cuidador de ambos os grupos foi 28, portanto, néo foi observada diferencga estaticamente sig-
nificante e indicou que os G1 e G2 estavam moderadamente sobrecarregados. As caracteristicas dos
participantes também n&o foram significantes no indice de sobrecarga. Concluséo: cuidar de crian-
¢as com transtornos do espectro do autismo pode sobrecarregar seus familiares de modo semelhante
ao de familiares de criangas com outros transtornos do desenvolvimento.

DESCRITORES: Autismo; Crianga; Familia; Qualidade de vida; Fonoaudiologia

INTRODUCAO de tutor, cuidador ou responsavel pelo bem-estar e
prestacao de cuidados a um familiar dependente, o
familiar fica sujeito a tensao e a agentes stressores,

mas também a ganhos, tais como sentir satisfacao

A sobrecarga de cuidadores de pessoas com
patologias crénicas é descrita como uma pertur-

bacdo resultante do lidar com a dependéncia
fisica e a incapacidade mental do individuo alvo
da atengdo e dos cuidados'. Ao assumir o papel
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e bem-estar pelo que pode proporcionar a seu
familiar?.

Alguns autores consideram que mudancas na
estrutura familiar, como a maior participagao das
mulheres no mercado de trabalho e o aumento
das taxas de divorcio trazem maiores dificuldades
em relagdo as exigéncias de cuidar de pessoas
com doengas cronicas graves®. Nesse contexto,
a literatura destaca os transtornos do espectro do
autismo (TEA) como desordens do desenvolvimento
da infancia que pode ocasionar intenso estresse
em seus cuidadores, especialmente nas maes,
podendo ter, como uma de suas consequéncias,



o desenvolvimento de um quadro depressivo
materno, o que pode afetar negativamente, tanto a
mae quanto a crianga*.

Os TEA sao descritos como condigdes com
diferentes graus de gravidade e sintomatologia,
caracterizados por desordens nas areas de
comunicagao e interagdo social e pela presenca
de comportamentos e interesses restritos, estereo-
tipados e repetitivos®. Pesquisadores relataram
que o comprometimento no desenvolvimento
apresentado por criangas com transtornos do
espectro do autismo pode ter diversas implicacdes
para a dinamica familiar®®, desde a sobrecarga
fisica e mental decorrente de atribuicbes da vida
cotidiana®®, altos niveis de estresse e baixo indice
de qualidade de vida para seus familiares’, até
a possibilidade de desenvolver a capacidade de
adaptacdo e resiliéncia’. Sao relatadas mudancas
nas atividades de vida diaria e no funcionamento
psiquico de seus membros, sobrecarga de tarefas e
exigéncias especiais''. Estes aspectos podem inter-
ferir em aspectos da vida pessoal, familiar, laboral, e
social e podem predispor o cuidador a conflitos?13,

Para a assisténcia a saude da crianga é preciso
maior interagdo com a familia e com a histéria de
vida da crianga™. A avaliagdo da sobrecarga do
cuidador por meio de sua propria percepgao contribui
para a analise a respeito do real impacto que essa
condicao determina em suas vidas e € um impor-
tante fator na promocao de salude e bem-estar's, e
merecendo por parte dos profissionais de saude e
educacgao uma atencgao particular.

As tarefas atribuidas ao cuidador muitas vezes
sem orientacdo adequada e o suporte das insti-
tuicdes que atendem ao familiar sob cuidados, tém
impacto sobre sua qualidade de vida'™. Assim, a
compreensaodasinteragdesdafamiliacomadoencga
permite ao profissional perceber que os cuidadores
familiares também precisam de cuidados, de orien-
tacbes e de estratégias para alivio do estresse.
Desse modo, poderao ter melhores condigbes de
vida e, consequentemente, poderdao propiciar um
cuidado com mais qualidade ao familiar doente'".
A atuagéo junto a tais aspectos € um desafio para
os profissionais da saude e da educacgao, que
demanda atencao intersetorial'® para promocao da
salde geral das familias e da comunidade'. Nessa
perspectiva, este estudo teve o objetivo de avaliar
a sobrecarga de familiares cuidadores de criancas
com transtornos do espectro do autismo, segundo a
percepcao dos proprios cuidadores.
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METODOS

Trata-se de uma pesquisa transversal, que foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Filosofia e Ciéncias da Universidade
Estadual Paulista Campus de Marilia, protocolo n°
2048/2009. Todos os participantes foram consul-
tados sobre sua concordancia em participar da
pesquisa e assinaram termo de consentimento livre
e esclarecido.

Foram avaliados 20 familiares, sendo dez
familiares de criangas com transtornos do espectro
do autismo (G1), com idades entre 22 e 65 anos
(média= 32,6). Para compor o grupo controle parti-
ciparam dez familiares de criangas com transtornos
de linguagem (G2). Os critérios de inclusao para
os familiares foram: ser alfabetizado; ter grau de
parentesco; morar e ser responsavel pela crianca
com transtornos do espectro do autismo ou com
transtornos de linguagem, exercendo o papel de
principal cuidador. A descricdo das caracteristicas
dos participantes encontra-se na Tabela 1.

As criangas e pré-adoslescentes apresentavam
entre trés e dez anos de idade (média= 5,8) e
deveriam estar em terapia fonoaudioldgica duas
vezes por semana ha pelo menos trés meses e
no maximo dois anos em processo terapéutico na
mesma clinica escola de uma cidade de médio porte
do interior paulista. Os diagnésticos das criangas
com ftranstornos do espectro do autismo foram
estabelecidos por psiquiatra, segundo critérios
especificos*'®. As criangas com transtornos de
linguagem passaram por avaliagao fonoaudioldgica
na propria clinica-escola e seus familiares foram
selecionados a partir do pareamento por idade,
género e escolaridade das criangas.

Para levantar dados sobre os sujeitos desta
pesquisa foi elaborado um questionario especifica-
mente para esta pesquisa. Os dados referentes as
criangas envolveram idade, género, escolaridade,
diagndéstico médico e tempo de terapia fonoau-
diolégica. Em relagédo aos cuidadores verificou-se
idade, género, grau de parentesco, numero de
filhos, estado conjugal, escolaridade, profisséo e
renda familiar calculada em salarios minimos.

Na avaliagdo da sobrecarga dos familiares
cuidadores foi utilizada a Versao brasileira da Escala
Burden Interview?°, que verifica a sobrecarga dos
cuidadores de individuos com incapacidades mental
e fisica. A escala inclui 22 perguntas que englobam
as areas de saude, vida social e individual, situagao
financeira, estabilidade emocional e relagdes
interpessoais.
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Tabela 1 — Caracteristicas dos familiares cuidadores e das criancas

Dados dos Familiares

Dados das Criangas

Grau de Renda Idade Tempo
Participantes Escolaridade Profissao (Salarios Género Diagnoéstico de
Parentesco . (anos) .
minimo) Terapia
= 2°grau i .
1 Mae Domeéstica 4 3 Masculino TL 3 meses
completo
0
2 Pai 2° grau Metalurgico 4 3 Masculino TL 3 meses
completo
0
3 Mae 2° grau Do lar 3 8 Masculino TL 5 anos
completo
0
4 Mae 3° grau Industriaria 1 6 Feminino TL 2 anos
completo
o
5 Mae 1" grau Doméstica 2 6  Masculino TL 2 anos
incompleto
0
6 Mae 2° grau Do lar 1 7 Feminino TL 5 meses
completo
o
7 Méae . 1° grau Domeéstica 2 6 Feminino TL 3 anos
incompleto
8 Mae Ensino superior  Professora 6 6 Feminino TL 2 anos e
5 meses
o}
9 Mae 2° grau Do lar 2 4 Masculino TL 1 ano
completo
o}
10 Mae 2° grau Do lar até 1 6 Masculino TL 4 meses
completo
= 2°grau . . . .
11 Mae . Autbnoma  acima de 6 8 Masculino TEA 1més
incompleto
= 2°grau = .
12 Irma Nao Trabalha 3 10 Masculino TEA 7 anos
completo
0
13 Mae 2° grau Copeira 6 6 Masculino TEA 1 ano
completo
[o]
14 Mae 1° grau Do lar 2 6  Masculino TEA 3 anos
completo
0
15 Mae 3° grau Do lar 3 9  Masculino TEA ~ 2anose
completo 3 meses
= 2° grau . .
16 Mae Do lar acima de 6 5 Masculino TEA 3 meses
completo
0
17 Avd 3° grau Aposentado 3 3 Feminino TEA 1 més
completo
18 Mae Ensino Superior  Professora 4 6 Masculino TEA 2 anos
[o}
19 Pai 2° grau Metaltrgico 6 6  Masculino TEA 1 ano
completo
~ 2°grau . 1anoe6
20 Méae Do lar 2 7 Masculino TEA
completo meses

Legenda: TL = Transtorno de linguagem; TEA = Transtorno do espectro do autismo

Para a aplicagdo da escala de sobrecarga do
cuidador, foram realizadas entrevistas em grupo
com os cuidadores na propria clinica-escola, durante
o horario de terapia fonoaudiolégica das criangas. A
examinadora primeiramente explicou a finalidade
do questionario e os cuidadores que desejaram
participar, assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido. Apds foram dadas as instrucoes
com relagdo ao preenchimento das respostas do
questionario de sobrecarga e de caracterizagao dos
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participantes. A instrugdo do questionario informa
que ha uma lista de afirmativas que refletia como
as pessoas se sentiam quando cuidavam da outra
pessoa. Depois de cada afirmativa, o participante
deve indicar com que frequéncia se sentia daquela
maneira: nunca, raramente, algumas vezes,
frequentemente, ou sempre nas questdes de 1 a
21 e: nem um pouco, um pouco, moderadamente,
muito, ou extremamente na questao 22 e que nao
existem respostas certas ou erradas.
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INSTRUGOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes
sentem-se quando cuidam da outra pessoas. Depois de cada afirmativa, indigue com que frequéncia o
Sr/Sra. Se sente daquele maneira: nunca = 0; raramente = 1; algumas vezes = 2; frequentemente = 3;
sempre = 4. Nao existem respostas certas ou erradas.

1. O Sr/Sra. Sente que S pede mais ajuda do que ele/ela necessita?

2. O Sr/Sra. Sente que por causa do tempo que o Sr/Sra. Gasta com o S, o Sr/Sra. Nao tem tempo
suficiente para si mesmo?

3. O Sr/Sra. Se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a familia e
trabalho?

4. O Sr/Sra. Se sente envergonhado(a) com o comportamento de S?
5. O Sr/Sra. Se sente irritado (a) quando S esta por perto?

6. O Sr/Sra. Se sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia
Oou amigos?

7. O Sr/Sra. Se sente receio pelo futruro de S?

8. O Sr/Sra. Sente que S depende do Sr/Sra?

9. O Sr/Sra. Se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa de seu envolvimento com S?

11. O Sr/Sra. Se sente que o Sr/Sra. Nao tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?

12. O Sr/Sra. Sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esta cuidando de S?
13. O Sr/Sra. Nao se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

14. O Sr/Sra. Sente que S espera que o Sr/Sra. Cuide dela/dele, como se fosse o Sr/Sra. Unica pessoa
de quem ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra. Sente que nao tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras
despesas?

16. O Sr/Sra. Sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S?

18. O Sr/Sra. Gostaria de simplesmente deixar, que outra pessoa cuidasse de S?
19. O Sr/Sra. Se sente em duvida sobre o que fazer por S?

20. O Sr/Sra. Sente que deveria estar fazendo mais por S?

21. O Sr/Sra. Sente que poderia cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de S?

*No texto S refere a quem € o cuidador pelo entrevistado.

Figura 1 — Versao brasileira da Escala de Sobrecarga do Cuidador - (Burden Interview- BI) 2

Na anadlise dos dados primeiramente cada
individuo recebeu um escore. Para isso, as
respostas de cada sujeito foram pontuadas em uma
escala que varia de 0 a4, de acordo com a presenga
ou intensidade da resposta obtida. As questdes
referentes aos itens 1 ao 22 eram pontuadas como:

0- nunca; 1 — raramente; 2 — algumas vezes; 3 —
frequentemente; 4 — sempre; e do item 22 como:
0- nem um pouco; 1-um pouco; 2- moderadamente;
3- muito e 4- extremamente, esta ultima questao
avalia a intensidade de sobrecarga no cuidador.
Todas as perguntas foram pontuadas e o escore
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final, que pode variar de 0 (menor sobrecarga) a
88 (maior sobrecarga), foi obtido a partir da soma
total de todas as respostas, podendo variar de 0 a
88. Quanto maior o escore final, maior a sobrecarga
do cuidador, sendo: < que 21 pontos — auséncia
de sobrecarga; de 21 a 40 pontos — sobrecarga
moderada; 41 a 60 pontos — variagéo entre sobre-
carga moderada a severa e > ou igual a 61 — sobre-
carga severa.

Foi realizada também a analise estatistica dos
dados, por meio do Teste de Mann — Whitney,
para verificar se existe diferencga significante entre
ambos os grupos pesquisados. Para verificar o grau
de relacionamento entre as variaveis: escolaridade,
salarios minimos, idade das criancas e tempo
de terapia com o valor da sobrecarga utilizou-
se o Teste Analise de Correlacdo de Spearman,

Adotou-se o nivel de significancia de 5% (p < 0,05)
para aplicagéo dos testes estatisticos.

RESULTADOS

A Tabela 2 apresenta as médias e o desvio
-padrdo dos escores obtidos a partir da Escala
Burden Interview de sobrecarga dos cuidadores.
Além disso, a tabela 1 mostra os resultados relativos
a analise comparativa dos G1 e G2.

Os G1 e G2 apresentaram escore 28, o que
indica sobrecarga moderada. A comparagdo entre
os individuos, segundo os grupos (G1 e G2) foi
realizada por meio do teste de Mann-Whitney.
Verificou-se que nao houve diferenga significante
quando se comparou os indices de sobrecarga dos
G1 com o G2 (tabela 2).

Tabela 2 — Escores individuais, médias, desvios-padrdao e comparagao dos escores de sobrecarga

apresentados pelos dois grupos de familiares
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Valor significante (p<0,05) — teste de Mann-Whitney
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ATabela 3 apresenta os resultados referentes ao
grau de relacionamento entre a sobrecarga dos G1
e G2 e as variaveis escolaridade, salarios minimos,
idade das criancas e tempo de terapia.
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Como pode ser observado na Tabela 3, a analise
das correlagdes entre a sobrecarga dos familiares e
as variaveis escolaridade, salarios minimos, idade
das criangas e tempo de terapia demonstrou resul-
tados estatisticamente n&o significantes.

Tabela 3 — Resultado da anadlise entre as variaveis independentes e o escore dos G1 e G2 obtids na

Escala Burden Interview

Variavel Estatistica Sobrecarga
Coeficiente de Correlagéo (r) +0,184
Escolaridade Significancia (p) 0,437
n 20
Coeficiente de Correlagao (r) -0,352
Salarios Minimos Significancia (p) 0,128
n 20
Coeficiente de Correlagao (r) +0,357
Idade Criangas Significancia (p) 0,123
n 20
Coeficiente de Correlagao (r) +0,309
Tempo Terapia Significancia (p) 0,185
n 20

Valor significante (p<0,05) — Teste de Correlagao de Sperman

DISCUSSAO

Os resultados observados nesta pesquisa
possibilitaram analisar aspectos relativos a sobre-
carga de familiares de criancas com transtornos
do espectro do autismo e de criangas com trans-
tornos de linguagem, que recebiam atendimento
fonoaudiolégico em uma clinica-escola. Tais dados
mostram como os familiares deste estudo relatam
sentir-se quando cuidam da crianga com transtornos
do espectro do autismo e constituem importante
elemento para o planejamento de intervencdes
dirigidas a criangas com transtornos do espectro do
autismo e seus familiares.

Quanto aos participantes, observou-se que a
maioria (85%) dos cuidadores responsaveis por
respaldar as criangas eram do género feminino'
e 80% eram maes, sendo que apenas dois eram
pais e um era avd, corroborando os dados de
outros estudos?'?2, Com relagéo a ocupagao profis-
sional das maes, 40% delas trabalhavam fora e
as demais (40%) trabalhavam como professora,
domeéstica, copeira e operaria. Em outro estudo, os
autores observaram que maes de criangas autistas
apresentaram dificuldade em prosseguir com sua
carreira profissional, devido ao tempo excessivo da
demanda de cuidados que a crianga necessitaZ.

Os aspectos investigados dizem respeito a impli-
cagbes para a vida pessoal do familiar, satisfagao
com as demandas de cuidado e sobrecarga finan-
ceira relacionada a criancga. A partir destes achados
verificou-se que o indice médio de sobrecarga
do cuidador, de ambos os grupos foi 0 mesmo
com pontuacao 28, portanto estavam moderada-
mente sobrecarregados. Tais achados corroboram
descricbes da literatura sobre comprometimentos
na qualidade de vida de familiares de criangas com
transtornos do espectro do autismo'?. As conse-
quéncias e limitagdes na vida pessoal do cuidador
correspondem a um conjunto de situagdes, as
quais podem provocar alteragdes e impacto na vida
pessoal, como diminuicdo de tempo disponivel,
saude afetada, e ainda, a necessidade de alterar
um conjunto de habitos para poder dar respostas as
necessidades do familiar'.

Na comparagcdao dos G1 e G2, os dados
evidenciam que a sobrecarga de familiares que
cuidam de criangas com transtornos do espectro do
autismo é semelhante a sobrecarga de familiares
de criangas com outros transtornos crénicos do
desenvolvimento, como ocorre em alguns casos
de alteragcbes da linguagem. Além disso, nesta
pesquisa as correlagbes entre a sobrecarga dos
familiares e as variaveis escolaridade, salarios
minimos, idade das criangas e tempo de terapia nao
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foram estatisticamente significantes. Estes resul-
tados séo coerentes com as afirmagdes de outros
autores que observaram que houve diferenca signi-
ficante na sobrecarga familiar em fungédo do tipo
de diagnéstico de pacientes crénicos com outros
transtornos psiquiatricos e comportamentais®s. Por
outro lado, alguns autores descreveram diferengas
significantes na sobrecarga de familiares de
pessoas com diferentes diagnésticos cronicos e
correlagbes entre as variaveis sociodemograficas
dos familiares?®®. Na presente pesquisa, atenta-se
para a possivel influéncia do tamanho da amostra
ao observar a diferencga nao significante, no que se
refere a varidveis sociodemograficas. Além disso,
especificamente nos casos estudados o suporte
oferecido pelo atendimento fonoaudioldgico poderia
ter amenizado tais diferengas, o que necessita ser
investigado de forma mais aprofundada em outros
trabalhos.

Neste estudo, o fato de ambos os grupos
apresentarem um indice moderado de sobrecarga
pode estar relacionado ao suporte social que
auxilia nas estratégias de enfrentamento e pode
influenciar positivamente na percepcéo da sobre-
carga?, visto que, os cuidadores aqui estudados
participam semanalmente do grupo de orientacéo e
escuta para pais da clinica-escola onde as criangas
recebem atendimento.

Como colocaram outros autores?, também vale
considerar a possibilidade de os resultados deste
estudo terem sido influenciados pelo fato de os
familiares entrevistados ficarem com algum receio,
ou até mesmo com vergonha de responder hones-
tamente sobre sua relagdo com a tarefa de cuidar
da crianga com transtornos do espectro do autismo
e com transtornos de linguagem. Além disso, outras
variaveis podem estar relacionadas a qualidade
de vida dos participantes deste estudo, como a
intensidade de problemas de comportamento
apresentados pela crianga®?®, o suporte de outros
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familiares?® e de profissionais oferecido a crianga e
sua familig®81029:30,

Outro aspecto que cabe colocar é que o instru-
mento utilizado neste estudo demonstrou ser eficaz
no sentido de levantar dados importantes acerca da
sobrecarga de cuidadores de criangas com trans-
tornos do espectro do autismo e com transtornos
de linguagem. Contudo, deve-se ter em vista que a
relevancia de serem realizados outros estudos com
um numero maior de participantes com o propdsito
de confirmar ou ndo se ha diferencas estatistica-
mente significantes entre as populagbes estudadas.
Sugere-se ainda o desenvolvimento de estudos
longitudinais e andlises que comparem dados de
familiares de criangas com transtornos do espectro
do autismo e dados de familiares de criancas sem
queixas de desenvolvimento.

CONCLUSAO

Os resultados observados mostraram que
nao houve diferenga quanto a média do indice de
sobrecarga do familiar cuidador de criangas com
TEA e de criangas com transtornos de linguagem.
Além disso, os dados revelaram que ambos os
grupos de familiares estavam moderadamente
sobrecarregados. Assim, os achados do presente
estudo sugerem que cuidar de criangas com
transtornos do espectro do autismo pode sobrecar-
regar seus familiares de modo semelhante ao de
familiares de criangas com outros transtornos do
desenvolvimento.

Por fim, destaca-se que o conhecimento dos
fatores que influenciam a sobrecarga de cuidadores
€ mais um dado a ser agregado no planejamento
de atencao e intervengao e pode auxiliar na elabo-
racdo de estratégias de orientagdo e assisténcia
aos pacientes e seus cuidadores.
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ABSTRACT

Purpose: to evaluate the burden of family caregivers of children with autism spectrum disorders, as
perceived by themselves. Methods: 20 subjects participated, of both genders, aged between 22 and
60 years (mean = 32.6), ten families of children with autism spectrum disorders and, to compose the
control group, ten family members of children with disorders language. The children were between three
and ten years of age (Mean = 5.8). The control group was selected from the pairing of age, education
and gender of children. In order to evaluate the caregiver burden Scale was used Burden Interview
and sociodemographic data were collected from participants. The statistical analysis was performed
from the Mann-Whitney and Spearman correlation analysis (p <.05). Results: mean overload index of
family caregivers of both groups was 28, therefore, no difference was observed statistically significant
and indicated that the G1 and G2 were moderately overloaded. Participant characteristics were not
significant in overload index. Conclusions: caring for children with autism spectrum disorders can
overwhelm their families similarly to the relatives of children with other disorders of development.

KEYWORDS: Autism; Child; Family; Quality of Life; Speech, Language and Hearing Sciences
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