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Qualidade de vida de pais de criangas com transtorno do
espectro do autismo

Quality of life of parents of children with autism spectrum disorder

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida dos pais de criancas com
Transtorno do Espectro do Autismo e comparar a renda ao perfil
comunicativo das criancas.

Métodos: Participaram 55 pais que responderam ao questionario de
avaliacao da qualidade de vida, de questoes sociodemograficas e do
perfil comunicativo da crianca. Foram feitos calculos de frequéncia e
teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney.

Resultados: Escores no dominio ambiental diferiram conforme o uso
da comunicacdo, capacidade de compreender o filho, frequéncia de
passeios com a crianca e renda. O dominio psicologico foi influenciado
pela capacidade de compreensao dos pais e pela frequéncia dos passeios.
Escores do dominio social diferiram conforme a renda.

Conclusao: A qualidade de vida foi considerada boa ou 6tima para a
maioria e um numero expressivo de pais apresentou qualidade de vida
regular no que tange os dominios meio ambiente e social. Os escores de
qualidade de vida diferiram conforme a renda e o perfil comunicativo
da crianca.

Palavras-chave: Transtorno autistico; Qualidade de vida; Familia;
Barreiras de comunicacio.

ABSTRACT

Objective: To assess the quality of life of parents of children with Au-
tism Spectrum Disorder and compare income and children’s communi-
cative profile.

Methods: 55 parents participated, who answered the questionnaire to
assess quality of life, sociodemographic questions and the child’s com-
municative profile. Frequency calculations and non-parametric Mann-
-Whitney test were performed.

Results: Scores in the environmental domain differed according to the
use of communication, the parents’ ability to understand the child, fre-
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quency of outings with the child and income. The psychological domain
was influenced by the parents’ ability to understand and frequency of
outings. The scores for the social domain differed according to income.

Conclusion: The quality of life was considered good or excellent for most
parents, an expressive number of parents had quality of life considered
regular, in the environmental and social domains. The quality of life sco-
res differed according to the income and child’s communicative profile.

Keywords: Autistic Disorder. Quality of life. Family. Communication

Barriers.

INTRODUGAO

De acordo com o Manual Diagnostico e Estatisti-
co de Transtornos Mentais (DSM-5), o Transtorno
do Espectro do Autismo (TEA) é caracterizado
por déficits persistentes na comunicacao social
e na interacao social, além da presenca de pa-
drdes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades em graus variados. Os
sintomas do TEA podem ser observados antes
dos 12 meses de idade e, nos casos mais graves,
¢ comum serem reconhecidos durante o segundo
ano de vida da crianca'. Segundo o Center for Di-
sease Control, uma em cada 68 criancas possui
TEA?. No Brasil, a prevaléncia estimada é de 1%°.

Diante da sobrecarga financeira, de tarefas e,
principalmente, de natureza emocional que o
TEA acarreta, o diagnostico pode ser uma fonte
eliciadora de estresse nos pais*. Pais de criancas
com TEA apresentam niveis de estresse maiores
que os pais de criancas com desenvolvimento ti-
pico’. Lidar diariamente com uma crianca com o
transtorno pode ser dificil e fatigante, uma vez que
essas familias apresentam necessidades diversas. O
TEA implica em mudancas na dinamica familiar,
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seja de ordem fisica, como na reorganizacao das
atividades do cotidiano, seja de ordem emocional,
como desenvolver a capacidade de lidar com situ-
acoes estressantes, constituindo um risco para a
saude mental dos pais®.

Devido as caracteristicas e peculiaridades
apresentadas pelo individuo com TEA, muitas
maes acabam se isolando do convivio social na
tentativa de evitar o preconceito em relacdo ao
filho, restricao que pode resultar em sofrimento
para muitas méaes. Os comportamentos de agres-
sividade, apresentados por algumas criancas com
TEA, também sio obstaculos que reforcam o
isolamento das maes. Ademais, a falta de informa-
cdo sobre como lidar com o transtorno, a quem
recorrer para obter orientacdo e a preocupacao
com a independéncia do filho sido fatores que
podem causar angustia na familia’.

Os familiares de criancas com TEA se deparam
com quadros de depressdo, ansiedade e estresse
com frequéncia, com nivel de gravidade superior
ao observado em pais de criancas com outras
necessidades especificas de satde que nao
cursem com transtornos do desenvolvimento®. A



Qualidade de vida de pais de criancas com transtorno do espectro do autismo

sobrecarga sentida por pais de criancas com TEA
diz respeito a vida pessoal, a satisfacio com as
demandas de cuidado e a sobrecarga financeira
relacionada a crianca’. Ressalta-se ainda que o
bem-estar social e a satisfacio com a vida dimi-
nuem, a medida em que se aumenta o numero
de necessidades sentidas pelos pais®. Todos esses
aspectos podem comprometer a qualidade de vida
daqueles que convivem com a crianca.

Segundo o Grupo de Qualidade de Vida da Orga-
nizacio Mundial de Satude, qualidade de vida é
definida como “a percepcio do individuo de sua
posicao na vida, no contexto da cultura e sistema
de valores nos quais ele vive e em relacao aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes”'?.
Nesse sentido, a qualidade de vida é um construto
multidimensional, relacionado a fatores fisicos, psi-
cologicos, sociais e do ambiente onde a pessoa vive'.

Cuidadoresde criancas e adolescentes com autismo
apresentam menores escores de qualidade de vida
quando comparados a cuidadores de criancas sau-
daveis'?. Entretanto, ainda ha caréncia de estudos
a respeito da qualidade de vida dos familiares das
criancas com TEA®.

A qualidade de vida dos pais de criancas autistas
é um fator importante a ser considerado, ja que a
estabilidade, equilibrio, boa convivéncia e tranquili-
dade na familia podem influir positivamente sobre a
crianca. E essencial estudar a qualidade de vida dos
pais de criancas com TEA e entender de que forma
esta pode estar sendo afetada, para que seja refletido
sobre como definir estratégias de promocao de sau-
de e bem-estar para a crianca e para a familia, além
de contribuir para os estudos sobre o autismo.

Dessa forma, o objetivo deste estudo foi avaliar a
qualidade de vida dos pais de criancas autistas na
cidade de Montes Claros — MG, através do WHO-
QOL-Bref, e comparar os resultados com a renda
e com o perfil comunicativo das criancas.

METODOS

Trata-se de um estudo de corte transversal e ana-
litico, realizado com 55 pais de criancas com
Transtorno do Espectro do Autismo, cadastra-
dos em uma instituicdo que atende criancas com
esse diagnostico, no municipio de Montes Claros,
MG. Para a coleta de dados, foram utilizados os
seguintes questionarios: questionario sobre o
perfil comunicativo das criancas, com onze ques-
toes extraidas de um estudo sobre comunicacio
alternativa em criancas com TEA'" e questiona-

rio com informacodes sobre sexo, estado civil,
escolaridade, renda, ocupacao, numero de filhos
e numeros de filhos com TEA e WHOQOL-Bref.

O segundo questionario citado se trata de uma
propriedade da Organizacao Mundial da Satude e
tem como propésito mensurar a qualidade de vida.
E composto por 26 questoes agrupadas nos domi-
nios fisico, psicologico, social e ambiental. O domi-
nio fisico esta relacionado a dor e ao desconforto,
além de abordar questoes como energia e fadiga,
sono e repouso, mobilidade, atividades da vida
cotidiana, dependéncia de medicacio ou de
tratamentos e capacidade de trabalho. O dominio
psicologico se refere aos sentimentos positivos e
negativos, autoestima, imagem corporal e aparén-
cia, espiritualidade, religido e crencas pessoais,
pensar, aprender, memoria e concentracao. O domi-
nio social diz respeito as relacoes pessoais, suporte
social e atividade sexual. Ja o dominio ambiental
se refere a seguranca fisica e protecdo, ambiente
no lar, recursos financeiros, cuidados de saude e
sociais, oportunidade de adquirir novas informa-
coes e habilidades, participacao em atividades de
lazer, ambiente fisico e transporte'.

Os pais que estavam presentes na instituicdo nas
datas da coleta de dados, realizada entre os meses
de agosto e setembro de 2015, foram convidados
a participar do estudo. Dos pais que foram
abordados, oito se recusaram a participar. Aqueles
que concordaram em participar assinaram Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e responderam
0s questionarios em entrevistas individuais em
sala reservada para a coleta dos dados, tendo as
entrevistas uma duracdo média de 20 minutos.

Paraaandlise dos dados, foi utilizado o software SPSS,
versao 19.0. Foram realizados calculos de frequéncia
absoluta e relativa para a descricao das variaveis do
estudo. Em relacdo a qualidade de vida, os escores
de cada dominio e da qualidade de vida geral foram
agrupados em quatro categorias: qualidade de vida
ruim (0 a 25), regular (26 a 50), boa (51 a 75) e oti-
ma (76 a 100). Para comparar a qualidade de vida,
conforme a capacidade de compreensao e meio de
comunicacao, foi utilizado o teste nao-paramétrico
de Mann-Whitney, com nivel de significancia de 5%.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Associacao Educativa do Brasil — SO-
EBRAS, sob o parecer 1143517/2015. Ao longo
do estudo, foram considerados os aspectos éticos
para pesquisa em seres humanos, conforme a Re-
solucao CNS n° 466 de 2012.
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RESULTADOS

Participaram do estudo 55 pais de criancas com TEA.
A Tabela 1 apresenta as caracteristicas sociodemogra-
ficas dos entrevistados, que possibilitaram identificar
o perfil descritivo da amostra estudada. A maioria dos
respondentes era do sexo feminino (85,5%), com
renda de até um salario-minimo (50,9%). Quanto ao
namero de filhos, 34,5% tém apenas uma crianca.

Tabela 1

Caracteristicas sociodemograficas dos pais de criancas com
Transtorno do Espectro do Autismo, Montes Claros, MG, Brasil,
2015.

Variaveis N %

Género

Masculino 8 14,5
Feminino 47 85,5
Estado Civil

Solteiro 11 20,0
Casado 34 61,8
Divorciado 1 1.8
Viuva 5 9,1
Unido estavel 4 73
Escolaridade

Ensino Fundamental 11 20,0
Ensino Médio 23 41,8
Superior 19 345
Especializacao 2 3,6
Renda

Até 1 salario-minimo 28 50,9
Entre 1 e 2 saldrios-minimos 15 27,3
Maior que 2 salarios-minimos 12 21,8
Ocupacao

Trabalha 33 60,0
Nao trabalha 21 38,2
Aposentado 1 1,8
Numeros de filhos

Um 19 345
Dois 26 473
Trés 8 145
Quatro ou mais 2 3,6
Numeros de filhos com TEA

Um 51 92,7
Dois 2 3,6

A Tabela 2 descreve o perfil comunicativo das
criancas com TEA em relacdo aos aspectos com-
portamentais, sociais e de interacdo. Ao serem
questionados sobre a comunicacio, 20% dos indi-
viduos participantes da pesquisa relataram que seus
filhos quase nao se comunicam e 6,7% relataram
que os filhos nao se comunicam de forma alguma.
A forma de comunicacio utilizada por metade das
criangas para realizar pedidos é gestual. Devido a
dificuldade de comunicaciao das criancas, 20,0%
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dos pais relataram compreender algumas vezes
o que o filho quer expressar e 6,7% informaram
dificilmente compreender as inten¢oes da crianca.

Tabela 2
Perfil comunicativo das criangas com TEA, Montes Claros, MG,
Brasil, 2015.

Variaveis n %
Uso da comunicacio

Comunica claramente 23 40,0
Comunica, mas nio é claro 18 333
Quase nao comunica 12 20,0
Nao comunica 2 6,7
Como solicita algo desejado

Aponta, gesticula 27 50,0
Pega pela mao 17 333
Expressa apenas por gritos 6 33
Nio solicita nada 5 13,3
Como seu filho mostra seus sentimentos

Claramente através do choro 31 63,3
Somente em alguns momentos 10 16,7
Expressa de forma confusa 7 10,0
Nao expressa 6 10,0
Voce compreende seu filho

Sempre 27 40,0
Muitas vezes 13 333
As vezes 13 20,0
Dificilmente 2 6,7
Seu filho responde ordens dadas por voceé

Sempre 21 233
Muitas vezes 14 333
As vezes 11 20,0
Dificilmente 9 233

Seu filho tenta comunicar espontanea-
mente algo que deseja

Sempre 15 16,7
Muitas vezes 19 30,0
As vezes 17 433
Dificilmente 4 10,0
Compreende ordens verbais

Sempre 15 30,0
Muitas vezes 22 40,0
As vezes 10 133
Dificilmente 8 16,7
Voce leva seu filho para passear com vocé

Sempre (mais de 1 vez na semana) 23 30,0
As vezes (2 a 4 vezes ao més) 19 30,0
Raramente (1 vez ao més) 13 40,0

Com relacdo aos dominios da qualidade de vida, é
possivel observar na Tabela 3 que os dominios social
e ambiental foram os mais afetados. A qualidade
de vida foi considerada ruim nos aspectos social e
ambiental para, respectivamente, 7,3% e 3,6% dos
pais. O dominio fisico foi 0 menos afetado e somente
9,1% dos pais o consideraram como regular. Em
todos os dominios, a maioria dos participantes
apresentou qualidade de vida considerada boa.
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Tabela 3
Dominios da qualidade de vida dos pais de criancas com TEA,
Montes Claros, MG, Brasil, 2015.

Dominios da qualidade de vida n %
Fisico
Ruim 0 0
Regular 5 9,1
Bom 33 60,0
Otimo 17 30,9
Psicologico
Ruim 0 0
Regular 8 14,5
Bom 43 78,2
Otimo 4 7,3
Social
Ruim 4 7,3
Regular 12 218
Bom 31 56,4
Otimo 8 14,5
Ambiental
Ruim 2 3,6
Regular 24 43,6
Bom 28 50,9
Otimo 1 1.8

Ao se comparar os escores da qualidade de
vida entre os pais de criancas que comunicam,
independente da clareza, e daqueles cujo filho
ndo se comunica ou se comunica pouco, obser-
vou-se que houve diferenca estatisticamente
significante no dominio ambiental. Essa dife-
renca também foi observada ao se comparar a
qualidade de vida com a frequéncia em que os
pais compreendem o filho, sendo que os pais
que compreendem sempre ou muitas vezes
apresentaram os melhores escores.

DISCUSSAQ

O TEA envolve alteracoes que podem caracterizar
um comprometimento de grau leve a severo,
cursando com prejuizos no desenvolvimento
das habilidades de interacdo social, comuni-
cacdo, comportamento, interesses e atividades
estereotipadas, exigindo dos pais e familiares uma
adaptacdo da rotina familiar para que possam
atender as necessidades e particularidades da
crianca®.

Verificou-se que mais de um quarto dos pais teve
sua qualidade de vida impactada, especialmente
em relacdo aos dominios ambiental e social. Ou
seja, alguns pais registraram menores escores de
satisfacao relacionados ao acesso as informacoes,
aos servicos de saude, ao transporte, as condicoes
de moradia, as oportunidades de lazer, seguran-
ca, salubridade do ambiente fisico e as condicdes
financeiras, assim como com as relacoes pessoais
(amigos, parentes, colegas), com a vida sexual e
com o apoio que recebe dos amigos. Entretanto,
ao dividir os escores de cada dominio em quar-
tis, observou-se que a qualidade de vida foi
classificada como boa ou 6tima para a maioria.
Nzo foram encontrados estudos sobre qualidade
de vida de familiares de criancas com TEA com
esse tipo de analise. Ressalta-se ainda que, diante
da sobrecarga fisica e emocional que o TEA
acarreta®, seria esperado que o dominio fisico —
que esta relacionado com a energia e a fadiga, sono
e repouso, atividades da vida cotidiana, dentre
outros —, e o dominio psicologico também fossem

Tabela 4
Comparacoes da qualidade de vida dos pais com a renda e o perfil comunicativo e das criangas com TEA, Montes Claros, MG,
Brasil, 2015.
Fisico Psicologico Social Ambiental
Média (DP) p-valor Média (DP) p-valor Meédia (DP) p-valor Meédia (DP)  p-valor

Uso da comunicacdo

Comunica bastante 72,5(11,5) 0,359 63,0012,8) 0,354 63,8(18,0)0 0,182 542(42,00 0,005*
Comunica pouco ou nunca 69,4 (10,5) 59,8 (10,5) 56,6 (21,9) 42,0(13.4)
Compreende o filho

Sempre ou muitas vezes 72,7(11,6) 0,139 639(124) 0,022* 63,7(168) 0,502 546(11,7) 0,004*
As vezes ou raramente 68,8 (9,9) 57,8 (10,7) 57,2 (24,3) 41,7 (14,7)

Realiza passeios

Mais de 1 vez na semana 738(11,5) 0,228 659(12,00 0,028* 64,5(14,5 0,550 56,7(11,9) 0,011*
1 a 4 vezes ao més 70,2 (11,0) 59,5(11,9) 60,1 (22,0) 47,0 (13,7)

Renda

Até 1 salario 73,5(11,1) 0434 645114 0,320 71,0(10,9) <0,001* 557(11,8) 0,015*%
Maior que 1 salario 69,9 (11,3) 60,0 (12,7) 5331214 46,6 (14,1)

Total (ﬁ:; 62,2 (12,2) 62,0 (19,2) 51,1 (13,7)

Com. Ciéncias Saude. 2021; 32(2):99-106

103



104

Dias CL, Costa EM, Barbosa-Medeiros MR

afetados. Uma hipotese que justifica os resultados
positivos encontrados é que os entrevistados fa-
zem parte de uma associacdo de apoio as crian-
cas com TEA, na qual recebem, além de alguns
tratamentos gratuitos, acolhimento por meio de
grupo de pais, fatores esses que podem minimizar
as dificuldades enfrentadas pelas familias.

As médias nos escores da qualidade de vida variam
entre os estudos. Em pesquisa realizada com maes
de criancas com TEA, que sao as cuidadoras em
potencial, os impactos na qualidade de vida, para
todos os dominios, foram maiores do que os
observados neste estudo'. Em contrapartida, em
pesquisa realizada no sul do Brasil, as médias nos
escores foram semelhantes ou até melhores que
as apresentadas nesse estudo'®. Em outro trabalho
realizado com 150 cuidadores principais de
criancas com TEA, de regides metropolitanas do
sudeste brasileiro, que também utilizou 0 mesmo
instrumento para investigacdo da qualidade de
vida, houve reducdo nos escores em todos os do-
minios, especialmente em relacdo ao fisico e meio
ambiente, sendo que o ultimo se relacionou a va-
riaveis como classe socioeconomica e escolaridade
dos pais'’. Assim como nesse estudo, o ambiente
é o dominio mais afetado, tanto na qualidade de
vida dos cuidadores’™!’, quanto na de irméos de
criancas com TEA'S.

A literatura internacional também aponta preju-
izos na qualidade de vida de familiares de crian-
cas com TEA. Um estudo que avaliou 127 maes
iranianas observou que estas apresentaram altos
escores de ansiedade e depressao e baixos esco-
res de qualidade de vida, sendo que as maes de
filhos mais velhos e/ou que foram diagnosticados
ha um periodo mais longo apresentaram os piores
resultados. Os autores defendem a importancia de
se fornecer estratégias de apoio e intervencao que
possam melhorar a saude mental de toda a fami-
lia®.

Pais de criancas com o transtorno tiveram
impactos na sua qualidade de vida em estudo
realizado na Jordania, que registrou escores
similares aos desse estudo, sendo o dominio
ambiental também o mais afetado. E crucial que
os profissionais de saude realizem uma avaliacao
abrangente, a qual contemple a identificacdo de
potenciais problemas, necessidades, recursos e
pontos fortes que ajudem os pais a manterem sua
saude e bem-estar®.

Pais de criancas que se comunicam pouco ou
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nunca registraram piores escores no dominio
ambiental. O mesmo resultado foi observado
para os pais que frequentemente nao conseguem
compreender o que o filho quer expressar. Tam-
bém houve diferenca significativa no dominio
psicolégico com relacao a compreensao dos pais.
Os problemas de comunicacdo interferiram na
qualidade de vida de maes de criancas com TEA,
em estudo noruegués®'.

A frequéncia com que esses pais realizam passeios
também foi um fator que influenciou nos domi-
nios psicologico e ambiental. Quanto mais a fa-
milia se encontra unida, possui orientacdo quanto
aos cuidados e necessidades do filho e insere a
crianca nos ambientes em que convive, maiores
sdo as chances de melhor adaptacdo, bem como de
haver uma convivéncia familiar mais harmoniosa,
o que pode contribuir de forma significativa para
uma boa qualidade de vida*.

Foi  observada  diferenca  estatisticamente
significante na qualidade de vida entre os pais que
possuiam uma renda de até um salario-minimo e
aqueles que recebiam mais de um salario, com rela-
¢do aos dominios social e meio ambiente. Uma vez
que esses dominios se referem ao acesso ao lazer,
condicoes de moradia, relagdes pessoais, entre
outros, é esperado que eles sejam dependentes
das condicoes socioeconomicas dos individu-
os. Outros estudos também demonstraram cor-
relacdo entre qualidade de vida e renda'’*. Em
estudo brasileiro, essa correlacdo foi observada
apenas quanto ao dominio ambiental'’. Os gastos
para o tratamento das criancas com TEA podem
ser altos?® e, muitas vezes, a mie abdica de outras
atividades para se dedicar integralmente a crian-
ca, fato que pode trazer ainda mais impactos
financeiros e sociais?*. No Brasil, o Ministério da
Saude instituiu, em 2013, a rede de cuidados a
pessoa com deficiéncia, com vistas a oferecer
tratamento especializado em diversas areas. No
entanto, o acesso a esses servicos ainda é precario
e se constitui como um desafio a ser enfrentado
por muitas familias®.

A troca de informacoes entre as familias que
possuem criancas com TEA, a rede de apoio e a
assisténcia integralizada da rede de saude no
atendimento ao paciente sao estratégias para a supe-
racdo dos desafios apresentados pelos familiares®.
A conscientizacdo sobre o TEA, as intervencoes
diretas com a crianca e o treinamento de pais, tanto
sobre o autocuidado, quanto sobre como cuidar
da crianca com TEA, também estdo entre as estra-



Qualidade de vida de pais de criancas com transtorno do espectro do autismo

tégias de intervencdo registradas na literatura. As
intervencoes por meio de coaching de pais podem
produzir mudangas positivas na diade mée-filho*.
Servicos de satide mental, quando combinados com
intervengodes terapéuticas tradicionais (intervencao
comportamental, terapia ocupacional, fonoaudio-
logia, entre outros), estdo ligados a uma melhor
qualidade de vida para as familias que cuidam de
criancas com TEA?.

CONCLUSAO

Observou-se que a qualidade de vida foi
classificada como boa ou o6tima para a maioria
dos pais de criancas com TEA. Contudo, mais de
um quarto dos pais apresentou qualidade de vida
considerada regular quanto aos dominios meio
ambiente e social. Esses dominios mais afetados
trazem questdes referentes ao acesso aos servicos
de satde, lazer, transporte, condicoes de moradia,
além de relacoes pessoais, vida sexual e apoio dos
amigos.

Os escores no dominio ambiental diferiram
significativamente conforme o perfil comunicativo
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