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Qualidade de vida dos cuidadores de criancas com transtorno
do espectro autistico

Quuality of life of autistic children’s caretakers

Milene Rossi Pereira Barbosa!, Fernanda Dreux Miranda Fernandes?

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de criancas incluidas no espectro autistico e determinar se hd algum tipo de

relacdo entre os diferentes dominios e aspectos demograficos como escolaridade e classe social. Métodos: Foram sujeitos 150 cui-

dadores de criangas pertencentes ao espectro autistico, com idades entre 24 e 65 anos, os quais responderam as questdes feitas por

meio do instrumento de avaliacdo da qualidade de vida WHOQOL-bref, elaborado pelo Programa de Satide Mental da Organizagdo

Mundial de Satde, composto de 26 questdes, divididas em quatro dominios (Fisico, Psicolgico, Relacdes Sociais, e Meio Ambiente).

Resultados: Os dados revelaram diferengas significantes entre todos os dominios. O tnico dominio do questiondrio de qualidade

de vida que mostrou correlacdo estatisticamente significante com todas as varidveis demogréficas foi o dominio Meio Ambiente.

Conclusdo: Fatores como acesso a lazer, satide e transporte tém papel importante na qualidade de vida percebida por pais de criangas

do espectro autistico.

Descritores: Qualidade de vida; Transtorno autistico; Familia; Cuidadores; Assisténcia ao paciente; Crianga; Adolescente

INTRODUCAO

A presenga da crianca autista tende a modificar as relacdes
entre os familiares. Os sintomas do distirbio desencadeiam ele-
vados niveis de estresse nos membros da familia®. As relagdes
sociais das familias com criangas autistas ficam embaracosas
e se reduzem, podendo até haver rupturas em seus vinculos
sociais. Frequentemente elas passam a ocupar uma posi¢ao
inferior aquela que desfrutavam anteriormente na sociedade.

Poucos sdo os estudos a respeito da qualidade de vida
dos familiares das criancas com autismo®. Pais de autistas
relatam passar por periodos de estresse pela dificuldade de
comunicag¢do das criancas, do comportamento, do isolamento
social nas atividades de vida didria e pela falta de entendimento
pela comunidade .

As crises psicolégicas em geral se ddo por depressdo e
ansiedade, sendo estas maiores do que em outras doengas®.
Os trés mais importantes fatores causadores do estresse dos
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pais sdo: a pouca aceitacdo dos comportamentos autisticos
pela sociedade e por outros membros da familia, a manutencdo
necessdria e a auséncia de suporte social®. As caracteristicas
negativas associadas com as inabilidades da crianga frequen-
temente também aumentam os niveis de estresse®.

O que se observa, na maioria dos estudos americanos pu-
blicados até hoje a respeito do estresse dos pais de autistas,
€ que esses sdo limitados pelo pequeno tamanho da amostra,
pela baixa significancia estatistica e pelo fato de as amostras
serem extraidas de relatos de escolas, clinicas e organizagdes
de pais®.

Ha um grande nimero de fatores de impacto que intensi-
ficam os niveis de estresse, como a severidade dos casos, a
dificuldade de acesso aos servicos especiais de que necessitam
e fatores econdmicos e culturais®. O recebimento ou ndo de
suporte informal acaba por influenciar a qualidade de vida
tanto do autista como de seus familiares™.

Frequentemente a qualidade de vida dos cuidadores de
autistas € moderada pelas condigdes socioecondmicas, pelo
suporte social e caracteristicas dos pais e das criangas®?. Por
exemplo, o problema da crianca em ndo dormir frequente-
mente causa exaustao nos pais, o que acaba refletindo em seu
trabalho!?.

A busca de um instrumento que avaliasse qualidade de vida
dentro de uma perspectiva internacional fez com que a Organi-
zacdo Mundial da Sadde organizasse um projeto colaborativo
multicéntrico. O resultado deste projeto foi a elaboragdo do
WHOQOL-100, um instrumento de avaliagdo de qualidade de
vida composto por 100 itens!?.
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A necessidade de instrumentos curtos que demandem
pouco tempo para seu preenchimento, mas com caracte-
risticas psicométricas satisfatorias, fez com que o Grupo
de Qualidade de Vida da OMS desenvolvesse uma versao
abreviada do WHOQOL-100, o WHOQOL-bref'» (WHO-
QOL Group, 1998) composto de 26 questdes, divididas em
quatro dominios (Fisico, Psicolégico, Relacdes Sociais e
Meio Ambiente).

As questdes do WHOQOL-bref foram formuladas para
uma escala de respostas do tipo Likert, com uma escala de
intensidade (variando de nada a extremamente), capacidade
(variando de nada a completamente), frequéncia (variando de
nunca a sempre) e avaliacio (variando de muito insatisfeito a
muito satisfeito ou muito ruim a muito bom).

Uma pesquisa americana'¥, realizada com o objetivo de
investigar a qualidade de vida de cuidadores de autistas utilizou
como método a aplicacdo do instrumento WHOQOL-bref.
Nos resultados, os pais mostraram escores mais baixos nos
dominios de relag@o social do que pais de criangas normais.
As mies mostraram escores mais baixos nos dominios: fi-
sico e de relagd@o social do que mées de criancas normais e,
ainda, mais baixos no dominio psicoldgico do que maes de
deficientes mentais. Neste estudo, foi concluido que pais de
criangas com autismo necessitam de suportes e intervencoes
mais especificos.

Quando a crianca tem atendimentos com especialistas e
suporte apropriado, as oportunidades de viver independente-
mente sdo maiores', assim como as situacoes de trabalho
e relagdes sociais"®, minimizando os niveis de estresse dos
pais'®. A minoria dos autistas de alto-funcionamento adultos
que moram nos Estados Unidos relata que moram sozinhos,
tiveram oportunidades de estudo, foram capazes de fazer
amigos sozinhos, casaram-se ou tém emprego. Quando o QI
situa-se acima de 70 eles sdo mais queridos pela sociedade,
porém as inabilidades cognitivas (déficit fundamental no au-
tismo) deixam-nos isolados'”.

O objetivo do presente estudo foi avaliar a qualidade de
vida dos cuidadores de criancas incluidas no espectro autistico
e determinar se hd algum tipo de relag@o entre os diferentes
dominios e aspectos demogréficos de escolaridade dos pais e
classe social.

METODOS

Essa pesquisa foi encaminhada a comissao de ética da Fa-
culdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (FMUSP)
e recebeu aprovagdo, sob o protocolo n® 1155/06.

Participaram deste estudo, os cuidadores principais de
150 criangas e adolescentes com diagndsticos incluidos no
Espectro Autistico, atribuidos por médicos neurologistas e/
ou psiquiatras segundo critérios do DSM“® ou da CID-10".

Os referidos pais tém entre 24 e 65 anos de idade e seus
filhos estdo inseridos em dois tipos de atendimento: atendi-
mento institucional (83 sujeitos) e atendimento ambulatorial
(67 sujeitos). Todos residem em regides metropolitanas com
mais de um milh@o de habitantes na regido sudeste do Brasil.

Os questiondrios WHOQOL-bref foram respondidos em
entrevistas individuais da primeira autora com 0s sujeitos,
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realizadas nos locais de atendimento das criancas e tiveram
duracdo média de 50 minutos.

A fim de verificar se os diferentes dominios que compdem
o questiondrio referente a qualidade de vida dos respectivos
cuidadores se diferenciam entre si foi aplicada a Andlise de
Variancia (ANOVA).

Considerando que todos os dominios diferem entre si, foi
aplicado o Test t de Student a fim de verificar quais eram os
pares de varidveis responsdveis pela significancia estatistica
encontrada na ANOVA.

Com o intuito de verificar o grau de relacionamento entre
as varidveis: escolaridade de pai e mae e classe economica,
pertencentes a sua relacdo com os dominios avaliados durante
a aplicagdo do questiondrio de qualidade de vida, foi aplicada
a Andlise de Correlacdo de Spearman.

RESULTADOS

Os 150 questiondrios incluiam questdes sécio-demogra-
ficas sobre ambos os pais. Dessa forma, 39% das maes sdao
analfabetas, 18% tem o ensino fundamental completo, 34% tem
o ensino médio completo e apenas 8% tem o ensino superior
completo. Trinta e oito por cento dos pais sdo analfabetos, 20%
tem o ensino fundamental completo, 45% o ensino médio e
6% o ensino superior completo. Esses dados estdo sintetizados
no Quadro 1.

Quadro 1. Nivel de escolaridade dos pais

Nivel de escolaridade Mae Pai
Analfabetos 59 57
Ensino fundamental completo 27 32
Ensino médio completo 51 45
Ensino superior completo 13 09

Quanto a classe econdomica, 15,3% pertencem a classe D
(573 reais mensais), 24% a classe C2 (861 reais mensais),
31,3% a classe C1 (1.318 reais mensais), 15,3% a classe B2
(2.256 reais mensais), 10% a classe B1 (3.994 reais mensais),
3,33% aclasse A2 (7.557 reais anuais) e apenas 0,66% a classe
A1(14.250 reais anuais). O Quadro 2 apresenta esses dados.

Quadro 2. Classe econdmica das familias estudadas segundo critérios
da Associagao Brasileira de Empresas de Pesquisa

Classe econdémica N
Classe A1 01
Classe A2 05
Classe B1 15
Classe B2 23
Classe C1 47
Classe C2 36
Classe D 23
Classe E 00

* Fonte: http://www.abep.org/default.aspx?usaritem=arquivos&iditem=23

A comparacdo entre os diversos dominios identificou
diferencas estatisticamente significantes entre eles (Tabela 1).
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Tabela 1. Diferengas entre os dominios do WHOQOL-bref (ANOVA)

Dominios N Média Variancia  Valor de p
Psicoldgico 150 31,3 15,5
Fisico 150 8,9 2,5

>0.001
Meio ambiente 150 34,5 28,9
Relacdes sociais 150 10,3 4,8

A comparagdo entre todos os dominios revelou diferen-
cas significantes entre todos eles, como fica evidenciado na
Tabela 2.

A Tabela 3 verifica a correlacio entre cada um dos do-
minios e as varidveis sécio-demograficas. Os dados apontam
para diferencas significantes apenas em relacdo ao dominio
Meio Ambiente, que inclui informacdes referentes ao lazer,
a0 acesso aos servigos de satide e transporte e as condicdes
de moradia. Essas relagdes foram significantes para todas as
varidveis demogréficas (classe sdcio-econdmica e escolaridade
paterna e materna).

DISCUSSAO

Os dados apresentados podem ser significativos na deter-
minagdo de procedimentos para a melhoria da qualidade de
vida dos cuidadores de criangas inseridas no espectro autistico.
Esta inclui uma variedade potencial maior de condi¢des que
podem afetar a percepcao do individuo, seus sentimentos e
comportamentos relacionados com o seu funcionamento didrio,
incluindo, mas ndo se limitando, a sua condi¢do de sadde e as
interven¢des médicas®.

A literatura aponta que as questdes de comunicacao, com-
portamento e atividades didrias sdo fatores desencadeantes do
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estresse familiar"; nesta pesquisa, por meio do WHOQOL-
bref, estas e outras questdes foram avaliadas. A andlise esta-
tistica revelou que ndo somente estes aspectos (incluidos nos
dominios fisico, psicolégico e de relagcdes sociais, segundo
0 questiondrio), mas questdes socio-demograficas também
foram determinantes na caracterizacio da qualidade de vida
dos sujeitos da pesquisa.

Os resultados dessa pesquisa mostram que o instrumento
utilizado, apesar do nimero reduzido de questdes, apresenta
boas caracteristicas psicométricas, pois identifica diferengas
estatisticamente significantes entre os dominios.

A diferenca estatisticamente significante encontrada no
dominio Meio Ambiente, quando comparada com as demais
varidveis referentes as questdes socio-demograficas parece
indicar o resultado desse processo, como relatado na litera-
tura®. Fatores referentes ao dominio Meio Ambiente, como
as dificuldades no acesso aos servigos de sadde, contribuem
para o aumento do nivel de estresse dos cuidadores de crian-
cas e adolescentes incluidos no espetro autistico. Além disso,
frequentemente a qualidade de vida € mediada por questdes
socioecondmicas®.

Uma vez que o dominio Meio Ambiente inclui questdes
referentes ao lazer e a educacdo, e corroborando os achados
desse estudo, pesquisas internacionais®” mostram relatos de
pais e profissionais a respeito da falta de informacdo a res-
peito de como encontrar lazer e educagdo disponivel para os
portadores do autismo, o que acaba intensificando os niveis
de estresse dos cuidadores e interferindo diretamente na sua
qualidade de vida.

Algumas limita¢des do presente estudo devem se conside-
radas, como por exemplo, o fato de a maioria dos estudos que
abordam o assunto serem de origem norte-americana, o que

Tabela 2. Comparagao entre os dominios do WHOQOL-bref (Teste t Student)

Medidas estatisticas Psi Fis Psi MA Psi RS Fis MA Fis RS MA RS
N 150 150 150 150 150 150 150 150 150 150 150 150
Média 31,3 8,9 31,3 34,5 31,3 10,3 8,9 34,5 8,9 10,3 34,5 10,3
Variancia 15,5 2,5 15,5 26,9 15,5 4,8 2,5 28,9 2,5 4,8 28,9 4,8
Valor de p >0,001 >0,001 >0,001 >0,001 >0,001 >0,001
Legenda: Psi = psicoldgico; Fis = fisico; RS = relagdes sociais; MA = meio ambiente
Tabela 3. Comparacgao entre fatores demograficos e os dominios de qualidade de vida
Variavel Estatistica Psi Fis MA RS
Classe Coeficiente de Correlagao 0,087 0,043 0,531 0,087
Significancia (p) 0,292 0,602 <0,001* 0,291
N 150 150 150 150
Escolaridade mae Coeficiente de Correlacdo -0,072 -0,015 0,286 0,023
Significancia (p) 0,383 0,857 <0,001* 0,776
N 150 150 150 150
Escolaridade pai Coeficiente de Correlagao 0,065 0,015 0,423 0,052
Significancia (p) 0,437 0,860 <0,001* 0,539
N 143 143 143 143

Legenda: Psi = psicoldgico; Fis = fisico; RS = relagdes sociais; MA = meio ambiente

* Valores estatisticamente significantes
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provavelmente amplia diferencas sdcio-culturais observadas
nos resultados do questiondrio.

Outros estudos usando o mesmo instrumento em entre-
vistas com pais de criangas com outros disttrbios, ou com
desenvolvimento normal, poderiam fornecer informagdes para
aidentificacdo de fatores mais predominantes em situacdes es-
pecificas em ou populacdes distintas, o que poderia contribuir
para a proposicao de programas institucionais, a¢des de apoio
e prevencio e redes de suporte terapéutico.

CONCLUSAO
O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida

dos cuidadores de criangas incluidas no espectro autistico
e determinar se hd algum tipo de relag@o entre os diferentes
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dominios e aspectos demogréficos como escolaridade dos pais
e classe social.

Os quatro dominios (Fisico, Psicolégico, Relagdes Sociais,
e Meio Ambiente) referentes ao WHOQOL-bref diferem entre
si e a Unica varidvel que mostrou correlacdo estatisticamente
significante com todas as varidveis referentes a aspectos
socio-demograficos foi o dominio Meio Ambiente o qual traz
questdes referentes ao lazer, ao acesso ao servigo de saudde,
ao transporte e as condi¢cdes de moradia.
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ABSTRACT

Purpose: To assess the quality of life of autistic spectrum children’s caretakers and to determine whether there is some kind of

relation among the different domains and demographic aspects such as educational and social level. Methods: Subjects were 150

caretakers of children within the autistic spectrum, with ages ranging from 24 to 65 years, who answered to the WHOQOL-bref pro-

tocol, proposed by the Mental Health Program of the World Health Organization, which has 26 questions divided into four domains

(Physical, Psychological, Social Relations, and Environment). Results: Data revealed significant differences among all the domains.

The only domain of the quality of life questionnaire that had statistically significant correlations with all demographic variables was

Environment. Conclusion: Factors such as access to leisure, health and transportation play an important role in the quality of life

realized by parents of autistic spectrum children.

Keywords: Quality of life; Autistic disorder; Family; Caregivers; Patient care; Child; Adolescent
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