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RESUMO

Esta pesquisa tem o objetivo de investigar a qualidade de vidadee de pessoas com
diagnéstico de autismo que freqientam os servicos prestpdosuma instituicao
especializada da cidade de Campinas-SP. O estudo prevacgpagib de trés grupos, o
primeiro composto por 18 mées de pessoas com diagndstiaatismo; o segundo formado
por 23 maes de pessoas com Sindrome de Down; e por Gltimoea3dmipessoas normais.
Essas maes participam de servi¢cos desenvolvidos por inggudgdservicos educacionais. O
instrumento utilizado para medir a qualidade de vida € o WHOKRYéve, desenvolvido pela
OMS, o proprio conceito de qualidade de vida advém da mesyaaizacdo. Para adequado
controle das variaveis, bem como dos critérios deusda e exclusdo de participantes da
pesquisa, sdo usados os instrumentos Escala de niveleséoidmico da ABEP; o ASQ,
escala para deteccdo de sinais de autismo; a Escalaelandi Doll para medir o nivel de
Quociente Social, todos instrumentos auto-aplicaveta necessidade de melhor detalhar o
perfil s6cio-demografico do grupo caso é aplicado, ap@¥HOQOL-breve, a ficha de
anamenese. Os resultados da pesquisa demonstram que a quididadie das maes dos
grupos pesquisados € boa, ndo havendo diferencas sigvaficahtre os grupos. No grupo
caso, maes de pessoas com autismo, os relatos feitmsedaraplicacdo da ficha de anamnese
revelam algumas discrepancias entre os resultados sl@itoe os instrumentos, mas que
podem ser entendidas pela influéncia dos dominios ambeéergt&acdes sociais, apontados
como mais significativos neste grupo. Nos grupos contmidgminio ambiente permanece
como significativo para a qualidade de vida, com difereng@e endominio social para o

grupo de méaes com filhos com Sindrome de Down; e dominiol@gico para o grupo de



maes com filhos normais. De forma geral os instruogatendem aos objetivos da pesquisa,

sendo os resultados satisfatorios para a andlise da gieatidavida.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Autismo. Familia.



ABSTRACT

This research has the aim of investigating the qualitiifefof mothers of people with a
confirmed diagnosis of autism which attend a program affesea specialized institution in
Campinas —SP. The study comprehends the participatiogrol®s of mothers; the first with
18 mothers of people with a confirmed diagnosis of autismsecond group has 23 mothers
of people with Down Syndrome and the last one has 23 erothf normal people. These
mothers take part in services developed / offered by edueaservice institutions. The tool
used to measure the quality of life is the WHOQOL shdeveloped by OMS, and the
concept of quality of life comes from this organizatibmorder to achieve a proper control on
the variables, as well as of the criteria for in@uasor exclusion of the participants in this
research, it is also used the tools present in ABE®® economic level scale, the ASQ, the
scale for detecting autism traits; the Vineland Dollesta measure the social quotient level;
all of these tools are self-applicable. Due to the médguioducing further details on the socio-
demographic profile of the study case group, the anamnesisislapplied after the WHOQL
short. The results indicate that the quality of lifetlee mothers of the groups researched is
good, not presenting significant differences among thenthé case group of mothers of
people with autism, reports made during the applicatiom@fanhamnesis chart reveal some
discrepancies between the results obtained in eatrianmsnt, but they can be understood in
terms of the influence of the environment domain and soglation domain pointed as more
meaningful in this group. In the control group the environmembadn remains meaningful
for quality of life, with difference between the samicdomain for group of mothers with

children with Down Syndrome; the psychological domain tfee group of mothers with



normal children. In the whole, the tools attend to theahbjes of the research. The results

obtained are satisfactory for the analysis of qualitife

Keywords: Quality of life. Autism. Family.



QV
OMS
CIF
ICIDH

CID - 10

SIP

MOS - SF 36
IQV

IDH

PNUD

ICV

IPEA

IBGE

AUQUEI
WHOQOL
WHOQOL 100
WHOQOL-Bref
BDI

BHS

PEP -R

APA

DSM -V
ABRA
ABEP
ASQ

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

Qualidade de vida
Organizacdo Mundial de Saude
Classificacao Internacional de Funcionalidadegpacidade e Saude

Classificagao Internacional de Deficiénciag;dpacidades e
LimitagOes
Classificacao Internacional de Doencas, DadRavisao

Sickness Impact Profile

Medical Outcomes Studies 36 — item Short-Form
Inventario de Qualidade de Vida
indice de Desenvolvimento Humano

Programa das Nacdes Unidas para o Desenvolvimento
indice de Condigdes de Vida
Instituto de Pesquisa Econémica Aplicada
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé
World Health Organization Quality of Life

World Health Organization Quality of Life — 100
World Health Organization Quality of LifeBreve
Inventario de Beck para Depressao

Escala de Desesperanca de Beck

Perfil Psicoeducacional Revisado

American Psychiatric Association
Associacdo Americana de Psiquiatria

Manual Diagnéstico e Estatistico de Transisfdentais
Associacao Brasileira de Autismo
Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisa

Autism Screening Questionnaire
Questionario de Avaliacdo de Autismo



LISTA DE GRAFICOS

Grafico 1 - Histograma de Regressao residual PaOro-..........cvveueiieiieeiiiiieeeeiiiseeee e eeeea e e e e eeees 116
Gréfico 2 - Plot regressao residual padronizada g€ ..occc....evveeeeiiiiiiiiieeeeeeee e 117
Grafico 3 - Histograma Regressao residual Padroni- ..........cccoevviieiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeevree e e e e e e eaeeenns 132
Gréfico 4 - Plot regressao residual padronizada de....cc......uveeeeeiiiiiiiiieaaeeie e 133
Grafico 5 - Histograma de Regressao resSidual Padro-.............uvueeurriiiiiiieeeeeeeeeeeeviiiiiiieeeeeeeeeenannnnnnnnn 134
Gréfico 6 - Plot de regressao residual padroNiZada ... .ccc........uuvevieiiiiiiiiiiiaa e 135
Grafico 7 - Histograma de Regressao residual Padronic. . ..oeeeeeeeeeieiiiiiiiisiieeeeeeeeeeeeeeseeeeeeeeeeeeeneens 136

Grafico 8 - Plot de regressao residual padroniZada....ccc........uvvvviiiiiiiiee e 137



LISTA DE QUADROS

Quadro 1 - Definicbes de qualidade de vida, segundo FafQr. ..............ccooviiiiiiiiiiiiiiiiiii s 27
Quadro 2 - Termos relacionados a qualidade de vida e condig de salde............cccccvveiiieeeeiiiiiiiinninnn. 32
Quadro 3 - Dominios e Facetas do WHOQOL..........uuuiiiiieeiiiiiiiiiiiiiiiss s e e e e e et e e e e e saae e e e e e e eeeesaeaeenaanns 44
Quadro 4 - Critérios para a escolha das questdes do WHOQOL...........ccoeiiiiiieiiiiiiiiiiiiiiiiie s eeeeeeeainnns 46
Quadro 5 - Dominios e facetas do WHOQOL - Bref..... oot 49
Quadro 6 - Critérios Diagnoésticos do DSM-1V para 0 Trantorno AULISta..........ccoovvvveiiiiiiiiiiiiee e 75
Quadro 7 - Critérios diagnosticos da CID — 10 para Autismdnfantil................viiiiiiiiivieecece, 78

Quadro 8 - Comparacéao do diagndstico de transtornos invasiva® desenvolvimento CID - 10 e DSM-V 80
Quadro 9 - Patologias associadas a0 AULISIMO...........uecceeeiiieereeiir e e e et e e e e e e e et e e e era e e e reaea e eeeeneen 88



LISTA DE TABELAS

Tabela 1 - Critérios de classificacdo sécio-econdémicags@do ABEP (2003)..........uvviiiiiiieeeiiiiiiiiiiinnnns 103
Tabela 2 - Dados referentes a classificacao SOCIO-€COMEBN...........ccvveeuuiiieeiiiiir e ee s eeeeean 108
Tabela 3 - Andlise descritiva das idades das Maes ParfanNtesS..........ccvvviieeeeeeeeeeiiiiiieeeeeeee e 108
Tabela 4 - Distribuicdo quanto ao grau de escolaridade..............veiiieiiiiiiiiiiic e 108
Tabela 5 - Estado Civil das MAes PartiCIPANTES. .. ..o 109
Tabela 6 - Convivencia familiar @tUal .............cocueieiiii e e e et eeeeeenas 109
Tabela 7 - NUMEro de filNOS .......vvuiiiiiii e e e e et e e e e e aeeaeaeees 110
Tabela 8 - Idade de SeX0 dOS filNOS ........oour e e 110
Tabela 9 - Analise descritiva da idade d0OS filNOS. e ...vvvveiiiiiiiii e 110
Tabela 10 - Média de idades € 0 SEX0 dOS filNOS cccc..oivviiiiiiiii s 111
Tabela 11 - Descri¢édo das religides apontadas Pelas MEES....c....uuiiiiiii i e eeeeiie 111
Tabela 12 - Frequéncia referente a profisso € ocupaga@ak...............coevvvvviiiiiiiiiiiiiiiiie e 112
Tabela 13 - Analise descritiva dos resultados do instruemto ASQ .......coevvveeiiiieeiiiiiie e emm e 112
Tabela 14 - Andlise descritiva dos resultados da Escala ¥@eland DOll.............cccooiiiiieiiiiiiiiiiiceeennnnnn, 113
Tabela 15 - Idade do diagnOStiCO dE AULISIMO ...... i ccceereiiee e e e e e e e e e e e e e e e eaaans 113
Tabela 16 - Descricdo do tempo e do programa desenvolvida ADACAMP..........ccccovveviveiniieeriiiiinee 113
Tabela 17 - Descri¢do das terapias freqiientadas pelas pessu@a® autiSmMO ...........ceeevveeeereeeniiieerennnn 114
Tabela 18 - Descricdo das médias dos escores de qualiddderida para os dominios do WHOQOL-breve
............................................................................................................................................... 114
Tabela 19 - Analise descritiva da qualidade de vida e saBidlOS grupos..........cccuvvvviiiiiiiiiiiieees s 115
Tabela 20 - Regressao Linear Multipla da amostra total...............coovvviiiiiiiiiiii e 115
Tabela 21 - Andlise estatistica de qualidade de vida e isfcdo com a salde.............eeeevvvvviiiiiiiinnnnnns 118
Tabela 22 - Frequéncia de respostas referentes a qualiiiade vida..............ccoeeeeviiiiiiiiiiiiiicenen e 119
Tabela 23 - Frequéncia de respostas referente a satisfi@d com a salde ............ooevvvviiiiiiieeeeneeeeeeeenn, 119
Tabela 24 - Analise estatistica dos indices de qualidade vida nos dominios ............cccccevvveiiieveennnnnn. 120
Tabela 25 - Correlag@o entre dominios € idade da MEE ...cc...veeiiiiiiiiiiiii e 121
Tabela 26 - Correlacéo entre 0s dominios e a idade da CriE............oovevviiiiiieiriiin e 122
Tabela 27 - CorrelagBes entre dominios e trabalho deseemphado pelas maes........ccoooevvvveiiveveiiviicees 123
Tabela 28 - Correlag@es entre escolaridade € 0S dOMINIOS........coeiiieeeiiiiieiiiiiieee e eerer e 124
Tabela 29 - Correlag@es entre os dominios e 0 estadalalas MAEES.............cceevvviviiiiiiiiiiiiiime e, 125
Tabela 30 - Correlag@es entre os dominios € 0 NUMEre fllN0S ... e 126
Tabela 31 - Correlagbes entre os dominios e a vivénciaialt com outras pessoas............cooveeeuvvenennns 127
Tabela 32 - Correlagéo entre religido e os dominios deig@idade € vida.............coooevviiiiiiiiiiiiimmmmn e, 128
Tabela 33 - Correlagéo entre o nivel s6cio-econdmiC®S dOMINIOS ..........uvveiiiiiiiiiiiiieeaeae e 129
Tabela 34 - Correlagéo entre resultados da Escala de Vitgahd DOll..............ccooovviiiiiiiiiiiiiiiee e, 130

Tabela 35 - Correlagéo entre Escala ASQ e qualidade de vida................ooovviiiiiiiic e, 131



SUMARIO

L INTRODUGAOD ...ttt ae e enens 20

2 QUALIDADE DE VIDAL. ...ttt ittt eeeeeaeeeeeeeeeeeeaeeeeeeees 25
2.1 Qualidade de vida: aspectOS CONCEITUAIS ..........uuiietermcereeeeiieeeie e e e e e eannes 25
2.2 Qualidade de vida: mensuracao e aspectos PSICOMELIICOS .....ccveeeueereviieriiineeeennnn. 33

2.3 Qualidade de vida: adaptacéo cultural e traducéo dos instrumentos.. ....uwwwuee-.... 38
2.4 WHOQOL - World Health Organization Quality of Life......cccceeieiiiiiiiiiiieiiiiiii, 43

2.4.1 Desenvolvimento da versdo em portugués do WHOQOL- 100 e do WHOQ@DL50 br

3 A FAMILIA E A PESSOA COM DIAGNOSTICO DE AUTISMO .. ..ccoooveerereennnee, 56

4 O AUTISMO ... et e e e e e e e e e e e e e e e s 69
4.1 Conceito e caracteristicas diagnNOSHCAS.........ccuvuieeeeiiieeieie e 69
4.2 Triade: comportamento, interagdo e linguagem No autiSMO .......ccceeeeevnireeeeeiiinnnnn. 81
4.3 Epidemiologia € genética do AULISIMO ........cooviiiiieeiieeeee e 84
4.4 Diferentes consideragdes tedricas do QULISMO ..........uuuueueiiiiiiirieee e 89
4.5 Perspectivas de intervengao NO AQULISIMO .......uiviceeeieeee e et e e e 94
5 FUNDAMENTACAO METODOLOGICA.......cceiiieeiets eeeeeeeeeeeeeee e 97
ST I T [o1] 0F= 1 (=SS PPPPPTTTR 98
5.2 LOCAL. ..t et et en e e e enaa 100
5. 2.1 ADACAMP .. et e e e 100
5.2.2 Fundacao Sindrome de DOWN...........cooiiiinies commmmmn et e e et e e e e e e e e eeenans 101

5.2.3 Servico Social da INdustria — SESI ..........oooiiiiiceeeeec e 101



5.2.4 CEMEI LEONOr MOMA ZUPPI. .. ceieeitiieeeiieiei ettt e e e e e e e eanaas 102

S.3 INSIIUMENTOS ...ttt et e et e et e e e e e e et e e een s e e e e e e eeneeenns 103
5.4 ProCEAIMENTOS .....iiiiiiieiii et e et e emmme e et e e ettt e e et e e e et e e e e e e e e st e e eeaanes 105
5.5 ANAlISe dOS reSUIATOS.........uuuiiieiiiiiii ettt e e e e e bee e e e eeennes 106
B RESULTADOS . ... e e e e e e et e et e e e e e e e e eaaes 107
6.1 Caracterizagao da @MOSIIA ..........iiiiiiiiiii e eeeeeeene e ettt e ettt eeeeab e eeees 107
6.2 Andlise da qualidade de Vida................uuuuuuunmmmn e e 114
6.3 Andlise da qualidade de vida segundo 0s grupos participantes da amostra........ 118
7 DISCUSSAO DOS RESULTADOS......cceieeeieeieeteets eeteeeeeteeie e eeeaeaee e e ase e e, 138
8 CONSIDERACOES ...... oottt ettt sttt ene s 159
REFERENCIAS. ...ttt ettt 163
AN X O A e e a e aa e a e 173
ANEXO B ..t e 180
ANEXO C - QUESTIONARIO DE COMPORTAMENTO E .....cooov cveeeeeveeeceee s 185
COMUNICAGAQ SOCIAL ..ottt e 185
APENDICE A - CARTA DE ENCAMINHAMENTO ....ooiieeeee e 188
APENDICE B - ...ttt ettt sttt s ettt ne e et ne s ne e neenas 189
APENDICE C -ttt ettt 190
APENDICE D - CLASSIFICACAO SOCIO-ECONOMICA......... oo, 191
APENDICE E - FICHA DE ANAMNESE ......coeiiiiiee et et 192

APENDICE F - ETAPAS PARA CHECAGEM DE DADOS, CALCULO S DOS
ESCORES DOS DOMINIOS ......ouviiiiieeieieeeeee ettt 194






20

1 INTRODUCAO

As possibilidades de atuacdo em equipes interdisciplintae®) nas areas de
reabilitacdo quanto educacéo, correspondem a busca de uanartgrio que possa abranger
diferentes formas de saberes e atuacfes, em esgeéi@anda Psicologia.

A escolha pelo tema qualidade de vida, no enfoque famifidbte autismo como
fonte de discusséo é sendo um triplo desafio. Tripleentido de abarcar trés eixos tematicos
gue podem ser complementares, mas que detém inUmerasrjmtamldis a serem observadas e
cuidadosamente discutidas.

Visto a falta de uma definicdo comum para a qualidade die & pesquisadora
opta por escolher a definicdo proposta pela OMS. Bscobmo instrumento de medida para
qualidade de vida, o WHOQOL-breve elaborado pela mesma pagani A fim de
padronizar conceito, instrumento e cuidados procedimentaisridagepelos autores
responsaveis pela traducao do instrumento.

A escolha pelo WHOQOL-breve refere-se, também, ao tlo mesmo ser
apontado entre os instrumentos genéricos de qualidade de aiglagsados no Brasil, o que
garante a sua confiabilidade para alcance de resultados.

Para revisédo de literatura deste tema sao consultadeses da Bireme sistema
LILACS, Centro Latino-Americano e do Caribe de Infogda em Ciéncias da Saude, e
MEDLINE utilizando como palavras-chave os termos qudd#e vida e autismo, no periodo
de 1980 até 2005.

Referente ao tema qualidade de vida muitos estudos sdzddoa por meio

deste termo, em sua maioria os trabalhos focam a qialide vida no ambito da saude,
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relacionado o termo com doencas do trato respiratéeisgis, artrites e cancer. Outros
referem-se aos aspectos conceituais e metodolégmms, a traducdo de instrumentos.

Sobre qualidade de vida e problemas especificos do desenvtlvin@etrabalhos
sobre paralisia cerebral, Sindrome de Stevens-JohrSoeme X Fragil. Na relacéo entre
autismo e qualidade de vida apenas um trabalho esta dispesteelgfere-se aos irmaos de
autistas. O trabalho de Marciano e Scheuer (2005) utbrao instrumento a Escala de
Qualidade de Vida - AUQEI — em grupo de criancas de 4 a 12 anos.

O levantamento sobre autismo abrange uma gama can@tlade trabalhos
relacionados ao diagndstico, conceituacao e criténie®dologicos, teorias e epistemologia
do autismo, genética e neurodesenvolvimento.

De forma que o referencial tedrico desta pesquisa édthdd em trés partes
correspondentes aos temas estudados. Na primeira parigaQeale vida sao discorridos os
principais aspectos conceituais sobre o tema com agleoacdes de diferentes autores.

A seguir sdo discutidos os aspectos psicométricogpasdie instrumentos usados
tanto genéricos quanto os especificos; as questberaldas a traducdo e adaptacdo dos
instrumentos, em especial aquelas mais empregadas emspssouiBrasil. E por ultimo é
descrito 0 processo de traducgéo e validagéo dos instrumM&reHOL — 100 e seu formato
abreviado o WHOQOL - breve.

A segunda parte da revisdo é destinada as questfes fandiesde a experiéncia
do nascimento de uma pessoa com autismo e 0s sinaisededdetio autismo, as diferentes
percepcdes dos autores sobre a adaptacao e readaptatian fasto que a familia convive
as confrontacdes entre o desejo da normalidade, osodggafante 0 comportamento.

Ha uma discussado de fatores como estresse, sobr&raogdonal, resiliéncia e
sistema de crencas relacionados ao autismo, partindedentes estudos que interpelam a

relacdo entre a qualidade de vida e autismo.
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Na terceira e Ultima parte da revisdo, os estudosamavel autismo ainda como
uma grande incognita para as diferentes areas de salde dgw@m seu diagnostico, desde
a sua etiologia até suas formas de intervencéo, iddws indicagées na area de educacao.

As bases diagndsticas do autismo estéo relacionad@in-10 e no DSM — IV.
Neste ponto sdo comparados os pontos de vista de difereféeentes, as controversias no
diagnéstico do autismo em virtude da propria amplitude ditga, considerando a triade do
espectro autistico: comportamento, interacdo e linguages;fatores epidemiolégicos e
genéticos. E por fim as consideracfes tedricas scdun&smo.

Ao longo da fundamentacdo metodoldgica sdo enunciadpsagies norteadoras
da pesquisa, cujo objetivo geral € investigar a qualidadeddedd maes de pessoas com
diagndstico de autismo que freqientam os servigos presia@oADACAMP — Associacao
para o Desenvolvimento do Autista de Campinas, umauigsid situada no interior do
estado de Séo Paulo.

Para tal sdo necessarios dois grupos controles, o grupoleahtformado por
maes que tém filhos com Sindrome de Down e o controler@atlo por maes de filhos
normais. A opcgado por essas duas amostras deve-se aalafah@cessidade de grupos
comparativos, para uma maior fidelidade e veracidade doka@os.

A escolha por um grupo com pessoas com Sindrome de Downredeatar
existéncia de nivel de retardo mental e interessestpetss, comuns entre 0s dois grupos.
Além dos dados apontados na literatura sobre o nimero giégassque envolvem grupos de
autismo e Sindrome de Down.

O numero de participantes de cada grupo, os critérios desdck exclusédo estao
relatados de forma descritiva.

Os instrumentos usados WHOQOL-breve para medir a qualidadedaleEscala

Socio-Econbmica da ABEP; Escala de Vineland-Dol para impegsto do Quociente Social;
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Escala ASQ para verificagdo de sinais pertinentes asmauta amostra de pessoas com
Sindrome de Down e a ficha de anamnese aplicada junt@es de pessoas com autismo,
todos séo detalhados no item instrumentos e procatbsie

Os resultados dos dados obtidos sdo demonstrados por nielwet#es e graficos,
tendo como base de analise estatistica 0 programa\&P&® 12,0. O nivel de significancia
usado € 0,005 com intervalo de confianca de 95%.

Pela analise e discussdo dos dados é possivel idantifie existem poucas
diferencas entre a qualidade de vida das maes pesquisadaslifandento dessas e outras
informacdes podem ser melhor apreciadas ao longo da geesqui

O interesse em trabalhar tal tematica revela a sele®® de uma melhor
compreensao dos fatores correlacionados a qualidade de viddéisenoapara que 0s
profissionais possam discutir e implementar acdes dielstit de falsas crencas a cerca da
figura materna.

Para o Programa de Mestrado em Disturbios do Desenvoldreentsua efetiva
acao investigativa das questdes ligadas ao autismo, nineade pesquisa diferenciada para
futuras discussoes.

Considerando ainda, as maes o respeito e as reflexéetg divivéncia constante
com a pessoa com autismo, a condicdo de diferencaudefib®s, que as conduzem ao

chavéo criado por elaByofissao: Mae de autista
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2 QUALIDADE DE VIDA

2.1 Qualidade de vida: aspectos conceituais

Fatores como a perspectiva de vida, o0 bem estarpalrecimento dos direitos a

saude e educacdo que preconizem as diferentes condicbes impo
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psicossocial das disfungbes ou incapacidades permite aonhecimento da pessoa e suas
possibilidades de adaptacéo a situagao.

Em sentido mais amplo, a qualidade de vida pode estarietso grau de
satisfacdo nos diferentes contextos de vida, no arpessoal, familiar, social, ou mesmo
profissional. Minayo et al (2003) apresentam a idéia @divielade desse termo em face de
trés “foruns de referéncia™: histérico, relacionado aewheinado espaco de tempo nos
aspectos sociais; econdmicos e politicos, que revedatifeaentes nomeacdes de acordo com
dado momento histérico; cultural, quando considerados oesgadoas necessidades vigentes;
e por ultimo as classes sociais, com suas desigualdaadkéepaiierarquicos que podem
determinar uma diferenciacdo entre os conceitos delgdalde vida.

Na opinido desses autores a relagcdo entre qualidade de velide é
anteriormente estabelecida entre os séculos XVMD& na ocasido da criagdo da medicina
social. Outros termos séo utilizados como referérmia,invés de qualidade de vida, as
expressoes condicdes de vida, estilo de vida e situac&@mlale Ainda nessa relacao entre

saude e qualidade de vida, outro aspecto é enfatizado:

No ambito da saude, quando visto no sentido ampliado, elpé®a Ba
compreensdo das necessidades humanas fundamentais, aisnaeeri
espirituais e tem no conceito pfemocéao de saudseu foco mais relevante.
Quando vista de forma mais focalizadagalidade de vida em saudeloca

sua centralidade na capacidade de viver sem doencas ou der agera
dificuldades dos estados ou condicbes de morbidade. (MINAYO;
HARTZ;BUSS, 2000, p. 15).

A busca de um termo que melhor defina a qualidade de vidanfaios aspectos
pesquisados por Seidl e Zanon (2004), cujos resultados destsels revelam que ha
indicios de que o termo surge na literatura médica reddéte 30. Em meados da década de
70, Campbell (1976) aponta a dificuldade dessa conceituagd&ntando que a qualidade de

vida € um termo ainda pouco preciso, utilizado em difesesiteacées, mas que nado se sabe
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claramente o que €, qual seu real sentido. Esta afiomatrata bem o uso informal expresso

nas diferentes formas de inferir sobre a qualidade de vida.

A descricao historica proposta por Seidl e Zanon (200dntapa contribuicdo de

Farquhar (1995), as autoras afirmam que os conceitos de gaatidadda sdo numerosos,

embora pouco consistentes com métodos e avaliacpescisas.

A revisdo de literatura realizada pelos autores até irdeiodécada de 90,

demonstra quatro formas de definicdes sobre a qualidade decoitfarme é ilustrado no

guadro 1 as definicdes de qualidade de vida, na concepc¢ao de Fat§aba.

Taxomonia

Caracteristicas e implicacdes, segundo Far(LoRi)

| Definicao global

década de 80. Os termos sdo muito gerais, ndo abordanaefso
dimensdes do construto. Nao ha operacionalizagdo do cor
Tendem a centrar-se apenas em avaliacdo de satisfisafiefacad
com a vida.

Primeiras definicbes que aparecemlitegatura até meados da

5S
ceito

em componentes

Il Definicho com base Definicdes baseadas em componentes surgem nos anos 80seruq

fracionamento do conceito global em varios componentes

operacionalizacao do conceito.

dimensdes. Iniciam-se a priorizacdo de estudos empiricg

ou
S €

Il Definig&o focalizada

Definigbes valorizam componengspecificos, em geral voltadps
para habilidades funcionais ou de salde. Aparecem em trabakh(

usam a expressdo qualidade de vida relacionada a satdse Enf
aspectos empiricos e operacionais. Desenvolvem-se inst
diversos de avaliagdo da qualidade de vida para pessoastides!
por diferentes agravos.

IV Definicdo combinada

Definicdes incorporam aspectos dgosTIl e lll; favorece
aspectos do conceito em termos globais e abrangem di
dimensdes que compdem o construto. Enfase em aspectosesng
operacionais. Desenvolvem-se instrumentos de avaliacaol

fatorial.

ersas
r
Da

Quadro 1 - Definicdes de qualidade de vida, segundo Farquhar.
Fonte: Seidl e Zanon (2004, p. 583).



28

Bullinger (2003), em estudos comparativos sobre a entredéstalde utilizada
em ambito internacional, aponta os diferentes siguifisgpropostos ao termo. Na dimenséao
politica refere-se as nacles; geograficamente, refe@s paises; antropologicamente, as
diferentes culturas; sociologicamente, as sociedadesw elimensdo da psicologia, as
identidades de seus membros. Todos esses significaiiemeé nocédo de linguagem, cada
um deles demonstra os resultados dos trabalhos coniaawanternacional de saude.

Apesar de ndo haver, no momento, uma definicdo maisispaobre o termo, a
Organizacdo Mundial de Saude - OMS (WHO, 1995), através dodossmulticéntricos
sobre qualidade de vida, cujo objetivo principal é elabama instrumento que avaliae a
gualidade de vida em uma perspectiva internacional ectritunsal, afirma que o construto
apresenta caracteristicas de subjetividade, multidimerisiada e bipolaridade (FLECK et
al., 1999a, 2000a; CENTRO WHOQOL, 2005).

Como definicdo proposta para qualidade de vida “a percepcadid@io de
sua posicao na vida, no contexto da cultura e sistemeasates nos quais vive e em relacéo
aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupdgdds, 1995, p. 1405; FLECK et
al, 1999a; 2000a).

Aferir sobre a qualidade de vida por meio de instrumentomeltidas € na
opinido de alguns autores um desafio. Gill, Alvan e Famgi®94), apés a analise de 75
pesquisas até o ano de 1995, nas b8pdker Quality-of-Life Bibliographye MEDLINE,
concluem que ha falta de clareza e de consisténcia quansigrificado do termo e a
mensuracdo da qualidade de vida. Os resultados revelam qus ap#ndos artigos definem
0 conceito de qualidade de vida; 47% identificam os domingguEados; 36% comentam o
motivo pelo qual o instrumento é escolhido.

Os autores constatam ainda a falta de uma definicAceitoal do termo e as

razdes para a escolha de determinado instrumento de;aeatias estudos pesquisados.
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Seidl e Zanon (2004) apontam a controvérsia associadas@aode medidas
especificas da qualidade de vida relacionada a saude. Algansesadéfendem os enfoques
mais especificos da qualidade de vida, assinalando que esses podgibuir para
identificar, de forma mais adequada, as caracterisBtasanadas a um determinado agravo.
Outros ressaltam que algumas medidas de qualidade de videnadac a salude tém
abordagem eminentemente restrita aos sintomas efésgdiss, contribuindo pouco para uma
visdo abrangente dos aspectos ndo-médicos associadosladgudé vida.

Dantas, Sawada e Malerbo (2003), em pesquisa realizadantefé producao
cientifica sobre qualidade de vida nas universidades puhdlic&stado de Sado Paulo, relatam
gue a dificuldade em pesquisar este tema encontraaeséacia de uma definicdo precisa e
na necessidade de que os pesquisadores apresentem, estusiss gual tipo de definicédo é
adotado na pesquisa.

Essa pesquisa revela que entre os trabalhos pesquisadamgores optam pelos
lineamentos descritivos, experimentais e quase-expddiserR apenas uma pequena parte
(18,8%) € destinada a traducao, validacdo e construcédo de mstrumentos que atendam as
necessidades da populacéo alvo pesquisada.

O interesse pelo conceito qualidade de vida pode ser cawmdeomo recente,
em especial na area de salde. Um dos provaveis fatoees parmento de pesquisas seja,
talvez, a mudanca de paradigmas nas politicas e prattinais de saude e de pesquisa. A
inter-relacdo saude e doenca é um processocodégnuum,complexo e multifatorial; nele
estdo envolvidos aspectos socio-culturais, econémipessoais.

Em estudos realizados sobre a promoc¢do de saude e qualidaéia,dBuss
(2000) realiza levantamento historico das a¢des desenvoteidi@sem ambito internacional
,como nacional, resgatando marcos importantes deastita. O conceito de qualidade de

vida, usado pelo autor, esta relacionado a saude, estacmmgpcdo de saude importa uma
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visdo afirmativa identificada com bem-estar e qualidadeidie e ndo simplesmente com
auséncia de doencga.

A salde deixa de ser um estado estético, biologicamentgddefpara ser
compreendida como um estado dinamico, socialmente prodidgdse marco, a intervencao
visa ndo apenas diminuir o risco de doencas, mas aunantdrances de saude e de vida,
acarretando uma intervencdo multi e intersetorial esai® chamados determinantes do
processo saude-enfermidade: eis a esséncia das politicaapghlidaveis.

No ambito da saude coletiva e das politicas publicasnesdanca de paradigmas
e a busca de qualidade de vida visam atender igualmentecessidades de resultados
eficientes, eficazes e estabelecer correlacdo @streervicos prestados para as pessoas
acometidas por doencas graves, terminais e incapacitantes

Todavia, é necessario considerar a avaliacdo do impaato & psicossocial que
as enfermidades, disfuncdes ou incapacidades podem acpastaas pessoas acometidas,
para que se possa obter conhecimento adequado do paciersaaeat@mptacdo a condicao.
Nesses casos, a compreensdo sobre a qualidade de vidasias p@sorpora-se ao trabalho
diario nos programas de atendimento, pois pode influenardo as decisbes e condutas
terapéuticas tomadas pelas equipes de saude, como suassptdpdapcdes a cerca das
pessoas atendidas.

Aliado a este conhecimento € preciso entender osose@mssociados entre a
gualidade de vida e as condicbes impostas a essas pe€zodsrme descrito na
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incdpde e Saude - CIF (2003), é
necessario estabelecer relaces entre os condeimpsalidade de vida e a mediacao do bem-

estar subjetivo.
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E importante haver uma compatibilidade conceitual entreitipge de vida
e 0s construtos de incapacidade. A qualidade de vida, ndceriida com o
que as pessoas “sentem” sobre sua condi¢cao de saude ounseagi€ocias:
assim ela é um construto de “bem-estar subjetivo”. Poro datlo, os
construtos doencal/incapacidade referem-se aos sinaistivabje e
exteriorizados do individuo. (CIF, 2003, p. 282).

Entre os trabalhos desenvolvidos pela OMS, a CIF é auwiséo da Classificacédo
Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Lgoiea (ICIDH), possui carater de
complementaridade da Classificagdo Internacional dengse Décima Reviséo (CID — 10).
E uma classificacdo da salde e dos aspectos ligados a salde.

Enquanto a CID — 10 oferece dados etiologicos, a CIF defimwmponentes de
funcionalidade e incapacidade associados aos estados decsguiddjetivo € “proporcionar
uma linguagem unificada e padronizada e uma estrutura quevdeacsalde e os estados
relacionados a saude”. (CIF, 2003, p.13). Vale ressaltaaqutédizacdo desse instrumento
nado desqualifica ou substitui a utilizacdo da CID — 10, dizagéo de ambas pode aumentar
a qualidade do diagnéstico e eventuais procedimentos neggessa

Uma das aplicagcdes da CIF (2003) no ambito da pesquisa € semwo
ferramenta para medir resultados, qualidade de vida ouegatambientais. Enquanto
ferramenta clinica contribui na avaliacdo de necedsisl e resultados, viabilidade de
tratamentos e reabilitagdo. No quadro t2rmos relacionadod qualidade de vida e condicfes

de saude e incapacidades, segundo a CIF (2003) seguem as desdecoalguns termos

pertinentes a qualidade de vida:
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Bem-estar

Engloba o universo total dos dominios da vida hum
Inclui os aspectos fisicos, mentais e sociais.

A, 242

Estados de saude

Nivel de funcionalidade dentro de um determin
dominio de salde da CIF.

adop. 242

Estados relacionados 3
saude

 Nivel de funcionalidade dentro de um determin
dominio de salde da CIF relacionado a saude.

adop. 242

Condicéo de saude

Termo genérico para doencas, distarbios, lesfeg
traumatismos. Pode incluir anomalia ou predispos
genética.

qu. 242
céo

Funcionalidade

Termo que abrange todas as funcfes do corpo, atividgules3, 242

e participagdo. Indica aspectos positivos da inter

entre o individuo e os fatores ambientais.

Acao

Incapacidade

Termo genérico que abrange deficiéncias, limitacad
atividades ou restricdo na participacdo. Indica aspe
negativos da interacdo entre o individuo e os fat
ambientais.

dep. 13
2Ctos
ores

Capacidade

Construto que indica o nivel maximo de funcionalid
que uma pessoa pode atingir em atividades e particif
em um dado momento.

adep. 244
acao

Desempenho

Construto que descreve o que os individuos fazem er
ambiente habitual, inclui o aspecto de envolvimentd
uma pessoa nas situagdes e vida.

n spu244
de

Quadro 2 - Termos relacionados a qualidade de vida e condicaddie
Fonte: CIF (2003).

A variabilidade de conceitos sobre qualidade de vida com otivabjele
desenvolver meios, instrumentos e procedimentos, que pasgastigar a qualidade de vida
€ proposta por Auquier, Simeoni e Mendizabal (1997), sobreismagrde correntes
epistemoldgicas diferentes.

As correntes epistemolégicas sdo: o funcionalisngoie define um estado normal
para certa idade, fungcdo social e seu desvio, caradierar indicadores individuais de

capacidade de execucdo de tarefas; a teoria do bem-esfare-se as reacdes subjetivas das

vivéncias individuais, estratégias que cada individuo usa paranizar sofrimentos e
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aumentar satisfacdo pessoal; e finalmente, a teoriatilidade - que busca entender as

escolhas do individuo nas relacdbes de comparacdo erérentits estados de saulde,
apresentando cunho econdémico.

Na area de Psicologia, Souza e Carvalho (2003), em esealizados referentes
a qualidade de vida em Programas de Saude da Familia, basiatrabalho em outro
referencial tedrico, a Teoria dos Sistemas Ecolégim8ronfenbrenner. Esta teoria busca
entender todos os eventos ocorridos dentro de uma aeond&colégica, na qual a
complexidade da natureza humana é entendida sob a pemspadctidesenvolvimento e
fundamenta os modelos que consideram o carater biopsi@sim individuo. Nesse sentido,
0 desenvolvimento se da dentro de dimensdes biopsicosso@aigjuais cada sujeito se
encontra.

Para a realizacdo do estudo acima descrito, o conceitpalielade de vida é
entendido como “a condi¢cdo biopsicossocial de bem,asflativa a experiéncias humanas
objetivas e subjetivas, consideradas dentro das pariitadas individuais e sociais da
situacdo singular’. (SOUZA; CARVALHO, 2003, p. 517). Refeze-portanto, a uma

definicdo de carater contextual, devendo ser entendidaodeéas especificidades de cada

situacao, e multidimensional, pois considera os vakbsrminantes da condicdo humana.

2.2 Qualidade de vida: mensuracéo e aspectos psicométricos

Quanto a forma de mensuragédo da QV sao utilizados gos die instrumentos:
0S genéricos e os especificos.
Os instrumentos genéricos sdo desenvolvidos com o obgetigserem aplicados a

uma populacdo geral, procurando englobar todos os asjrapmsantes a saude; o que pode
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permitir a avaliagdo de modalidades terapéuticas emeditss aspectos relacionados a
gualidade de vida das pessoas envolvidas na amostra.

Pode ser subdivido em perfil de salde e medidagtility. O perfil de saude
apresenta a vantagem de um unico instrumento ser aptoadiferentes areas, independente
da populacdo, o que possibilita a comparacdo de intervergdgmtologias diferentes. A
desvantagem esta na impossibilidade de mensurar aspectosaitg®rta avaliacdo de uma
dada patologia, além de oferecer pouca margem de verdictgdto nos aspectos
relacionados a melhora, como a piora da patologiae Bstinstrumentos mais usados estéo o
Sickness Impact ProfiléSIP), Medical Outcomes Studies 36 — item Short-Form (MOS SF-
36).

As medidas daitility originadas em estudos da area de economia referem-se a
preferéncia dos pacientes por determinados estados de saime.n®didas sdo usadas
escalas numéricas em que a saude perfeita € pontuada cem h@rte com 0. A pontuacao
parece acarretar falhas na avaliacdo dos estados daanelhpiora nas patologias.

Ha duas formas de mensuracdo nas medidasilidg. Na primeira o pesquisador
classifica a pessoa em categorias, mediante suas teesposm dado numero de questdes
referentes a sua capacidade funcional e atividade de igida. Cada uma dessas categorias
prevé valores pré-estabelecidos entre 0 e 1 atribu@asupro grupo de pessoas sadias.

Na segunda forma, sdo avaliados todos os aspectos da dgaidavida. O
paciente € colocado diante de trés, ou mais cenariesenliés, que descrevem graus de
atividade e gravidade de doenca, bem como outros aspeaba®eais, clinicos, sociais e
econdmicos.

Esta avaliagdo pode ser realizada com escala visuablhantre dois extremos,
um estado de saude melhor e outro pior; escolha pelo t€Ehme Trade OJf — escolha

comparativa entre duas alternativas; ou ainda a espelaachance Standard Gamble—
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comparagao entre pares, baseada em probabilidades denoceorm@estas escalas o
pesquisador solicita que o paciente atribua um valor de Paaalcada cenério e para sua
prépria qualidade de vida.

Referente a este tipo de instrumento Seidl e Zanon (200d)edem que parte
dos trabalhos publicados no Brasil aponta que os instrosgenéricos mais utilizados séo:
Medical Outcomes Studies 36 — item Short-Form (MOS SFHafiye de Qualidade de Vida
de Ferrans e Powers (IQW)HOQOL-100e o WHOQOL-bref.

O segundo tipo de instrumento, os especificos, é destinaekmyaisa de aspectos
do estado de saude tipicos de determinada area — doenca, populagiEm especifica (como
particularidades de qualidade de vida, funcdes sexuais ou. gomsrolha do instrumento
especifico é relacionada com a condicdo da pessaada/gbodendo ser associado a outros
tipos de instrumentos de acordo com a necessidade.

Esse tipo de instrumento para Dantas, Sawada e Mal2fiB)( apresenta a
vantagem de detectar particularidades da qualidade de vida emmidatlas situacoes.
Embora, também tenha como desvantagem a dificuldade @kmoZa de caracteristicas
psicometricas.

Na opinido de Falcdo (1999), este instrumento apresentso coutras
desvantagens a limitacdo nas comparacdes entre as [@@sulestudadas, bem como as
terapéuticas a serem seguidas, além do fato de ndo pemmétiavaliacdo global de certos
aspectos da qualidade de vida.

Entre os primeiros instrumentos voltados para analise @cpoal esta o indice
de Desenvolvimento Humano (IDH), elaborado pelo Programa\daées Unidas para o
Desenvolvimento (PNUD), cujo objetivo é ampliar o enfogabre desenvolvimento para

aspectos socio-culturais, antes vinculado apenas ao$aspeandmicos.
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Nos dados do IPEA, IBGE e PNUD (1998), o IDH baseia-senogio de
capacidades, entendida como tudo aquilo que uma pessoatasi&eglizar ou fazer. Assim,
0 proprio significado de desenvolvimento humano pode ganhar oporgéo das
potencialidades das pessoas e suas respectivas respdadabilipara tais fatos. Em
consonancia, a educacdo e a saude sdo reconhecidasestados ou habilidades que
permitem a expansdo das capacidades.

O IDH é um indicador sintético e simplificado de qualidaderida. Na opinido
de Minayo, Hartz e Buss (2000), este indice apresentadid@s quanto ao uso comparativo
entre regides distintas, ou mesmo se considerada aammegi@o em um estudo longitudinal,
e por ultimo, ndo consegue verificar o desenvolvimentosem sentido mais amplo de
processo.

No Brasil, mais precisamente em Belo Horizonte — M@Gdice de Condicdes de
Vida (ICV), desenvolvido pela Fundacdo Jodo Pinheiro em 1998da a situacdo das
cidades mineiras. Mais tarde as parcerias com o IPEGEIB o PNUD (1998) podem
abranger a andlise para todos os estados brasil@in@V € composto de 20 indicadores em
cinco dimensdes: renda, educacao, infancia, habitaloigevidade.

O Indice de Qualidade de Vida (IQV) de S&o Paulo, criado jpehal Folha de
Sao Paulo, inclui nove fatores entre eles: trabattaradia, servicos de saude, seguranca,
dinheiro, lazer, servi¢os de transporte, estudo e qualtiade. Esses aspectos s&o analisados
sobre o ponto de vista da populacdo, considerados a faikenda, categoria social, faixa
etaria, sexo e escolaridade. O objetivo dessa aval@agi®riguar o grau de satisfacdo das
pessoas entre satisfatério, insatisfatorio e péssiraatamdo o intervalo entre 0 e 10, indice
estabelecido pelo jornal (1999).

Na area de saude, varios modelos instrumentais buscam a gitggeada vez

melhor, para a efetividade de resultados mais fidedignaprepriados para 0 uso nas
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diferentes demandas e faixas etérias. Pela grande prodeig@squisas internacionais sobre
0 tema, muitos desses trabalhos precisam ser tradueidmaptados para os diferentes
idiomas.

A avaliacdo da qualidade de vida por meio desses instrumpatpassa pela
adequacdo dos instrumentos. A construcdo de instrumentosgaraetam o carater
multidimensional do construto, sua validacdo e fidedigledaposto que, parte dos
instrumentos usados sao traducdes que devem atender agaddgéacias metodoldgicas,
suporte tedrico e medida de padrao-ouro em qualidade de vida.

Algumas consideracdes quanto ao uso de medidas da qualidaddadsawi
apresentadas por Gill, Alvan e Feinstein (1994) e Gladid. €1$09). Frente a algumas
deficiéncias encontradas nos instrumentos de qualidade de osdautores afirmam a
importancia da conceituacao de qualidade de vida que oriertigdo epresentado.

A escolha dos instrumentos selecionados, bem comofevemeial teorico-
metodoldgico que embasa o referido estudo deve ser itagidic Ao tratar o tema qualidade
de vida, as medidas ndo devem ser reducionistas, basead@n®mnicos ou focalizadas
apenas nos sintomas.

Quando for necessério pesquisar outros elementos néstpsenos instrumentos,
0 pesquisador pode apropriar-se de outras medidas padronizadasnolusdo de itens
abertos, adicionados ao final do instrumento para respasiplementares ou utilizando a
combinacdo de métodos qualitativos.

Quanto a forma de aplicacdo, muitos desses instrumsétoauto-aplicaveis, o
gue pode gerar controvérsias em seus resultados. Sedhan £2004) apontam que na
literatura os instrumentos comumente usados sdo 0s ekt auto-aplicaveis e as

entrevistas. As diferencas entre 0s escores destesriaatos sao pouco significativas.
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A auto-aplicagdo parece ser vantajosa, em virtude do nbemmo requerido, o
gue possibilita que a pessoa o responda em seu proprio Ehtmetanto as discrepancias séo
consideraveis quando comparadas as respostas apresentadadapslias, ou pessoas
proximas, e pelos préprios pacientes.

De forma complementar a este dado, Pal (1996) refeas-shferencas entre o
grau de importancia atribuido aos aspectos familiarexiais dos instrumentos utilizados,
guando a demanda pesquisada sao criancas e adolescentes.

Como a maioria dos instrumentos formulados consideraspectos biologicos,
Assumpcao Junior et al. (2000) apontam que tanto a vivémei@ @ quantidade do
comprometimento da qualidade de vida deve ser observada eap@ier multidimensional

desses instrumentos, é necessario um parametro sessivatiancas pertinentes.

2.3 Qualidade de vida: adaptacéao cultural e tradugcao dos instruméns

O aumento de pesquisas sobre qualidade de vida desperta pata daf
necessidade de adaptacao dos instrumentos de mensuragao.

Na producdo cientifica desta temética os instrumentmss# maioria, sdo
produzidos em paises de lingua inglesa: questionarios ou eaSe¥estauto-aplicacdo. Os
dados gerados advém de estudos epidemioldgicos internaciomaigando sobre as
influéncias ou consequéncias das doencas, em partedealzan centros multicéntricos.

O carater multicéntrico e a ampla dimensédo do pd&@imo qualidade de vida
exigem a adaptacao cultural para a viabilidade tanto da aégichy; questionario, quanto da

validade dos resultados obtidos.
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Um dos primeiros aspectos a ser ponderado é o significadoltdea, uma vez
gue o termo cultura relaciona-se aos grupos sociaisgésitiade, ao comportamento pessoal
e social, e reserva o significado dos padrbes esperadogdadm momento historico,
econdmico e social.

A diversidade cultural, por si sO, pode representar um gralebafio aos
pesquisadores interessados em produzir um instrumento pdidadeiade vida que possa
atingir a uma grande populagdo. As variacbes de valogpumes e comportamentos
referentes a qualidade de vida, tanto nos aspectos reldo® a saude e a educacéo,
predizem um cuidadoso trabalho de adequacdo dos quesSon@BEUILLEMIN;
BOMBARDIER; BEATON, 1993; GUILLEMIN, 1995).

Na opinido de Falcdo (1999), os pesquisadores podem contar comapgdes:
1) desenvolver uma nova medida para seu contexto cuR)i@dsenvolver uma nova medida
adaptada a contextos diferentes; 3) utilizar uma meditjataxa em que o préprio individuo
defina dominios importantes; 4) traduzir e adaptar um instranj@ existente.

Para adaptacdo transcultural de instrumentos de qualidag@&alesuillemin,
Bombardier e Beaton (1993) e Guillemin (1995) propdem uma padgdu nas
metodologias de traducdo, resultante da avaliagdo dahoabpublicados no periodo entre
1966 e 1992.

As etapas a serem seguidas referem-se a: traducéea@egtior pelo menos dois
tradutores independentes e qualificados); avaliacdo da &@dhicial (quando traduzido deve
ser traduzido de novo para o idioma original); revisdoupeicomité (equipe multidisciplinar
especializada na doenca pesquisada e finalidade do insto)ymemé-teste (verificar
equivaléncia entre as versdes); e por ultimo a adapticgeso dos escores.

Na populacao infantil e de adolescentes portadores desithibpaticas juvenis,

Brasil, Ferriani e Machado (2003), na pesquisa refereniaga@rito sobre a qualidade de
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vida, descrevem os resultados das revisées editori@sioehdas ao grande numero de
instrumentos em desenvolvimento e a necessidade de &amakural, assim como a
adequacao destes instrumentos para aplicacdo aos paipacmmtes.

Nesse estudo, entre 0s autores pesquisados, Feldmari2&t08l apud BRASIL;
FERRIANI; MACHADO, 2003) utilizam um instrumento deserwdbd para mensurar a
gualidade de vida relacionada ao estado de squdkty of my life comparam os seus indices
com as medidas da capacidade fisica e funcional, evabse variabilidade das medidas em
face de uma ampla variacéo etéria, de diagnostidescapacidade fisica.

Para nossa realidade, um dos instrumentos usados s& v&mn portugués é o
Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant ImagdUQUEI, desenvolvido por Manificat e
Dazord, na Franca em 1997, validado no Brasil por Assundugéor et al. (2000).

O instrumento é baseado no ponto de vista de satisfiac@nanca, visualizada a
partir de quatro figuras que podem ser associadas a difedemtésios da vida, € composto
por 26 questdes referentes as relacbes familiaresiss@tigidades, saude, funcbes corporais
e separacao.

A Escala de Qualidade de Vida da Crianca busca avadensacédo subjetiva de
bem-estar do individuo, na concepcao de Assumpcéao Jurbr(2000, p. 121) “o individuo
em desenvolvimento é e sempre foi capaz de se expressar gusaat subjetividade”.

A mesma trata-se de uma auto—avaliacdo, sem tempo prétetdo, designada
para a faixa etaria de quatro a doze anos. Como forraprdeentacdo constam perguntas e
imagens (faces que exprimem diferentes estados emajomai crianca responde conforme
sua percepgao.

O indice de Qualidade de Vida (IQV) é a versdo traduzida paortugués do
Quality of Life Indexde Ferrans e Powers (1985). O IQV é também um instrursahbjetivo

gue relaciona a percepc¢ao de satisfacdo do individuo faesspectos de sua vida. Segundo
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as autoras, além dos aspectos conceituais, o trabath® \desenvolvimento de instrumento
capaz de mensurar a qualidade de vida das pessoas, e pasatisiagdo com a vida passa a
ser o foco para a definicdo do préprio construto qualidadédde

O IQV é composto por 34 itens, repetidos nas duas fasgdickcdo, com quatro
dominios — Saude/Funcionamento (SF); Psicologico/BspirfPE); S6cio/Econdmico (SE);
e Familia (Fa). Na primeira fase mede-se a satisfagé segunda a importancia de cada um
desses dominios para o individuo.

O SF-36, a versao ddedical Outcomes Study 36-item Short-Form Health Survey
desenvolvido por Ware e Sherbourne (1992), € um questionariooge@dénultidisciplinar de
avaliacdo de saude que busca satisfazer o minimo de ppdid@E®sétricos para comparacdes
de grupos envolvendo conceitos de saude geral.

O questionario é formado por 36 itens, agrupados em oito gso@dindo cada
um dos oitos conceitos de saude: capacidade funcionaltéaesy, aspectos fisicos (quatro
itens), dor (dois itens), estado geral de saude (ciecs)it vitalidade (dois itens), aspectos
emocionais (trés itens), saude mental (cinco itensima questdo comparativa entre as
condicOes de saude atual e as condicbes do ano anterior.

O grupo de qualidade de vida da Universidade Federal do Rio Grandd €do S
UFRGS ja tem desenvolvido a versao em portugués dos instasngesenvolvidos pela
OMS (WHO, 1995), o WHOQOL — 100 e 0 WHOQOIBref.

Entre os vérios trabalhos publicados pelo grupo estdacioehdos os
desenvolvimentos desses instrumentos (FLECK, et al., 12008a), a aplicacdo das versdes
em portugués (FLECK et al., 1999b; 2000b), a associacaoangiatomas depressivos e 0
funcionamento social (FLECK et al., 2002), o médulorésiiidade, religiosidade e crencas
pessoais (FLECK et al., 2003a), 0 modulo para idosos (FLEGK, 2003b), além de estudos

referentes ao conceito e pesquisa em qualidade de vida (BERELKICK, 2003).
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As dificuldades para validacdo de um instrumento ou a&sdal medida em
gualidade de vida sdo discutidas por Berlim e Fleck (2003) talh@ relacionado ao
conceito e a pratica em psiquiatria, no qual apontam gquesultados das avaliagbes em
gualidade de vida frequentemente deparam-se com alguns dileimasomo: o carater
subjetivo em contraponto ao carater obijetivo.

Contudo, ndo ha concordancia quanto a este ponto, poiteeglguns autores, a
melhor avaliagdo deve ser subjetiva, na qual a prépriagesstia sua condi¢do e informa o
resultado de sua percepcéo, o que resulta em dados corshsévmedidas objetivas que sao
poucos sensiveis as mudancas de percepcao pessoal.

A diferenciacdo entre as concepcdes de qualidade de wida médicos e
pacientes € bastante variada, uma vez que os estadagdeeirsfluenciam diretamente essa
percepcao.

A comparacdo entre as escalas genéricas e as esspé&sficas é outro ponto
questionado, visto o grau de sensibilidade para determinadostogspbem como as
vantagens e desvantagens de cada uma dessas escalas.

Muito embora o objetivo seja avaliar a influéncia derd@ ou dos sintomas na
gualidade de vida, em alguns casos existe uma confusdo entegi@eis dependentes e
independentes, o que pode explicar a indicacdo do uso de dadguernentares para melhor
avaliar aspectos especificos, quando usadas as escalasagené

Por altimo, as escalas refletem um resultado do fuaowemto em contraste com
as necessidades basicas de cada pessoa. Dessa foan@;a@o\entre os resultados dentro de
uma mesma patologia ou em um mesmo grupo € pertinentéogoansiderado que a doenca
torna-se um problema, ou no momento em que ela afetaeoadvimento da performance
pessoal, ou prejudicar o atendimento das necessidadeashas habilidades e capacidades

do individuo para satisfazé-las.
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2.4 WHOQOL - World Health Organization Quality of Life

A auséncia de um instrumento que avalie a qualidade de mdana perspectiva
internacional, leva a OMS a constituir um Grupo de iQadé de Vida (WHOQOL GROUP)
com a finalidade de desenvolver instrumentos capazes de ra@ndeecessidades das
diferentes demandas em uma perspectiva transculturndiO(\1995).

Como ndo ha um consenso sobre a definicdo de qualidadidajeo primeiro
passo para o desenvolvimento do instruméitwid Health Organization Quality of Life
(WHOQOL) é a busca da definicdo do conceito.

A definicdo proposta pelo Grupo WHOQOL (1995) ressaltataraza subjetiva
da avaliacdo que esta imersa no contexto sécio-cukurakio ambiente. Para o grupo a
guestdo ndo é a natureza objetiva do meio ambiente, dido dstiacional ou do estado
psicoldgico, ou ainda como o profissional de salde ownuomiidr avalia essas dimensdes, é a
percepcdo do respondente/paciente que esta sendo avaliada.

O carater multidimensional do construto qualidade de \eda uma estrutura
calcada em seis dominios: fisico, psicologico, nivehdependéncia, relacdes sociais, meio
ambiente e espiritualidade/ religido/ crencas pesspwisirado no quadro 3 — dominios e

facetas do WHOOQL.



Dominio | — Dominio Fisico
1. Dor e desconforto

2. Energia e fadiga

3. Sono e repouso

Dominio Il — Dominio psicoldgico

4. Sentimentos positivos

5. Pensar, aprender, memoria e concentracao
6. Auto-estima

7. Imagem corporal e aparéncia

8. Sentimentos negativos

Dominio Il — Nivel de independéncia

9. Mobilidade

10. Atividades de vida cotidiana

11. Dependéncia de medicagéo ou de tratamentos
12. Capacidade de trabalho

Dominio IV — Relacbes sociais
13. Relacbes sociais

14. Suporte (apoio) social

15. Atividade sexual

Dominio V — Ambiente

16. Seguranca fisica e protecao

17. Ambiente no lar

18. Recursos financeiros

19. Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade
20. Oportunidades de adquirir novas informacdes e habilidades
21. Participacéo e oportunidades de recreacéao/lazer

22. Ambiente fisico: (poluicdo/ruido/transito/clima)

23. Transporte

44
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Estes sao definidos a partir de estudo piloto realizadeaeins pontos do mundo.
Quinze centros pertencem a esta etapa: Melbourne @MiastrZagreb (Croacia), Paris
(Franca), Nova Delhi (india), Madras (india), Bete&va (Israel), Téquio (Jap&o), Tilburg
(Holanda), Panama (Panama), S&o Petersburgo (Russi@gld®a (Espanha), Bangkok
(Tailandia), Bath (Reino Unido), Seattle (EUA) e Har&Zimbabwe) (CENTRO WHOQOL,
2005).

Os grupos focais sao realizados com seis a oito com@sne&om caracteristicas
representativas da populacdo alvo. A discusséo desses gefgesse a forma como cada
faceta interfere na qualidade de vida e qual é a formaadauada de perguntar sobre cada
uma das facetas. Em complementacao, sao realizadhd@sspaara a redacédo das questdes que
incluem o investigador principal do centro (CENTRO WHOQOL, 2005CK et al. 1999
a).

S&o reunidas ao todo 1800 questdes. A tarefa seguintdiéaveguais questbes
sdo redundantes, ou ndo atendem aos critérios estdbsle@ incumbéncia de cada
investigador principal é classificar as questdes por fadetéorma a responder a pergunta:
“O quanto ela fornece informacdes sobre a qualidade deewdaua cultura?” (WHOQOL,
1995).

As questdes sao formuladas para uma escala de respospasldkert, com uma
intensidade (nada - extremamente), capacidade (nada detamgnte), freqiéncia (nunca —
sempre) e avaliacdo (muito insatisfeito — muito s@itsf muito ruim — muito
bom).(CENTRO WHOQOL, 2005; FLECK et al., 1999 a). Gladisle(1999), comentam
gue a satisfacdo e qualidade de vida sdo aspectos tipicamemsarados por este tipo de
escala.

Uma das dificuldades apontadas pelo grupo Centro WHOQOL (2008)

necessidade de identificar palavras especificas para dacas diferentes linguas, que
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tenham equivaléncia semantica, conforme apontam GuiljeBoimbardier e Beaton (1993) e
Guillemin (1995). Esta equivaléncia refere-se a gramétieaa gocabulério, pois algumas
palavras de um dado idioma podem nao ter uma adequada tradwcaatpss idiomas.

Cada painel formula até seis questdes por faceta, conflasnetos no quadro 4 -

os critérios para a escolha das questdées do WHOQOL.:

= Basear-se tanto quanto possivel nas sugestdes dos gmeigmofissionais de
saude participantes dos grupos focais.

» Proporcionar respostas que esclarecam acerca da qualidéda des
respondentes, como definida pelo projeto.

= Refletir o significado proposto pela definicdo de facetas

= Abranger em combinacdo com outras questdes para uma detin s aspectos
chaves de cada faceta como descritas na definicao etasfac

= Usar linguagem simples, evitando ambiglidade nas palavrases fr

= Preferir questdes curtas em relacao as longas.

= Evitar duas negacdes.

= Serem compativeis com uma escala de avaliacao.

= Explorar um s6 problema por faceta.

= Evitar as referéncias explicitas em relacdo a terapmutro termo de comparacad
(p.ex. o ideal, ou antes de eu estar doente).

= Ser aplicavel a individuos com varios graus de disfungéo.

= Refletir a tipologia das questfes adotadas no projeto.

Quadro 4 - Critérios para a escolha das questbées do WHOQOL
Fonte: Centro WHOQOL (2005).

Séo selecionadas 15 palavras com significados internesli@nire dois pontos
ancoras através de dicionarios, literatura e outrofumentos psicométricos. Ha a
necessidade de construir uma escala visual para as pajalgeionadas.

Esta escala € aplicada em um grupo de 20 pessoas parisiplnservico de
salde, tornando possivel realizar a selecdo de palavoasydseo critério daquelas que
apresentam menor desvio padrao.

Para a verificacdo da validade do construto das faaetdes dominios do

WHOQOL, realiza-se a testagem do instrumento piloto 285 perguntas que avaliam 29
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facetas de qualidade de vida. A amostra € composta por 250teaaes0 pessoas saudaveis
em 15 centrds A versdo final do WHOQOL é estabelecida com 100 questiia®scores de
seis dominios e 24 facetas.

As caracteristicas psicométricas do WHOQOL — 100 sabedstadas a partir de
uma amostra de 8.294 pessoas. Fleck et al.(1999b; 2000b) afirma mstrumento
apresenta boa consisténcia interna e boa validadendisgnte. Sua consisténcia interna é
avaliada por meio do coeficiente de Cronbach. Pardadsi discriminante entre os itens,
grupos controles e grupo de doentes, é usado o Teste T eophiabiidade teste-reteste o
coeficiente de correlacdo de PearsgnA contribuicdo dos escores dos dominios é avaliada
por meio da regressdo multipla.

O processo de tradugdo do WHOQOL — 100 mobiliza a incorpodeamvos
centros. A metodologia usada apresenta melhores vastagerelacéo a traducéo simples ou
traducédo-retraducao. Os tradutores participantes tém caré@ol do instrumento; a reviséo
é feita por um grupo bilingle; revisdo por um grupo monolinglie dagudjpulonde o
instrumento é aplicado; revisdo pelo grupo bilingtie para in@r@s sugestbes dadas;
retrotraduc&o por um tradutor independente; e por Ultirraaliacdo da retrotraducéo.

O teste piloto é aplicado em um grupo de 300 pessoas aduliadaixa etéria
refere-se a 50% com idade menor que 45 anos; em relac8exa, 50% da amostra é
composta por homens. Do numero total de participantes, 250g3esdo pacientes e 50
pessoas saudaveis.

Outro aspecto relevante nos grupos focais dos centros-sefea sua constituicéo
(CENTRO WHOQOL, 2005; FLECK et al., 1999 a), os grupos dewrrn@npostos por seis

a oito pessoas, representativas da populacéo do centeogkast pessoas em contato com um

1 O nimero de centros participantes no processo dérecis do WHOQOL parece variar em alguns trabalhos
publicados. Na fase de testagem do instrumento segundo WHGQEIOWp (1998) e Bullinger (2003),
participam 15 centros. Durante a aplicacdo do instrungéloto h& na literatura aumento do ndimero de centros
participantes, porém ndo h& precisdo do mesmo.
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servico de saude (pacientes com doencas agudas, cronicagatar#@s e internados com
doencas de diferentes causas); pessoas da populacaongkrabo cuidadores informais
(populagéo normal, cuidadores), cujas pessoas falam aclwa qualidade de vida e ndo da
gualidade de vida das pessoas sob seus cuidados; profisdiaidaea de saude (enfermeiras,
assistentes sociais, psicologos, terapeutas ocupagidisoterapeutas e médicos, cujas
discussdes versam sobre a qualidade de vida de seus pacientes)

A necessidade de um instrumento mais curto, que demamaeemor tempo de
aplicacédo, e que, sobretudo, preserve as caracteyigticamétricas adequadas, leva o Grupo
de Qualidade de Vida da OMS a desenvolver uma versawiadaedo WHOQOL-100, o
WHOQOL-bref (1998).

O WHOQOLbref consta de 26 questdes. Entre elas, duas questdes saagerais
gualidade de vida, e as demais representam cada uma das 24 fguetcompbem o
instrumento original. Os dados que dao origem a versaviat@esao extraidos do teste de
campo de 20 centros em 15 paises (CENTRO WHOQOL, 2005; FeE&IK 2000b).

O critério de selecdo das questbes para compor o WHOp€EILe tanto
psicométrico como conceitual. No nivel conceitual, éndkf pelo Grupo de Qualidade de
Vida da OMS que o carater abrangente do instrumentaarifp WHOQOL-100) deve ser
preservado, e no nivel psicométrico o critério de selég@correlacdo entre o escore total do
WHOQOL-100, calculado pela média de todas as facetas.

Um painel de peritos avalia se todos os itens selecisnhadpresentam
conceitualmente cada dominio dos quais as facetas pr@@sm24 itens selecionados, seis
sdo substituidos - trés itens do dominio meio ambgidesubstituidos pela semelhanga com
o dominio psicoldgico; trés itens foram substituidos explicarem melhor a faceta em

guestdo (FLECK et al 2000b, CENTRO WHOQOL, 2005).
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Dessa forma o WHOQObref é composto por 4 dominios: fisico, psicoldgico,
relagbes sociais e meio ambiente, melhor descritquarlro 5 — dominios e facetas do

WHOQOLbref

Dominio | — Dominio Fisico

. Dor e desconforto

. Energia e fadiga

. S0no e repouso

. Mobilidade

. Atividades de vida cotidiana

. Dependéncia de medicacédo ou de tratamentos
. Capacidade de trabalho

~NoO ok, WN R

Dominio Il — Dominio psicolédgico

8. Sentimentos positivos

9. Pensar, aprender, memoria e concentragdo
10. Auto-estima

11. Imagem corporal e aparéncia

12. Sentimentos negativos

13. Espiritualidade/ religido/ crencas pessoais

Dominio Il — Relacdes sociais

14. Relacbes sociais

15. Suporte (apoio) social

16. Atividade sexual

Dominio IV — Ambiente

17. Seguranca fisica e protegéo

18. Ambiente no lar

19. Recursos financeiros

20. Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade
21. Oportunidades de adquirir novas informacdes e habilidades
22. Participacédo e oportunidades de recreacao/lazer

23. Ambiente fisico: (poluicdo/ruido/transito/clima)

24. Transporte

Quadro 5 - Dominios e facetas do WHOQOL - bref
Fonte: Fleck et al. (20004, p. 36; 2000b, p. 180).

Os critérios de selecdo das respostas para 0s grupcs &eaidem as mesmas
exigéncias do WHOQOL — 100, uma vez que um dos critérios pasaracao do instrumento

abreviado € manter as mesmas qualidades psicométricastidmniento original.
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2.4.1 Desenvolvimento da versdo em portugués do WHOQOL- 100 e do WHOQGL
bref

A traducao do WHOQOL - 100 é realizada por diferentesa®intternacionais.
Sangha e Wildner (2005) relacionam entre os idiomaguzidos: o holandés, francés,
alemao, hebreu, italiano, japonés, russo e espanhol.

No Brasil, a versdo em portugués dos instrumentos WHOQ@Hseénvolvida no
Centro WHOQOL para o Brasil (2005), no Departamento de iatigue Medicina Legal da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, na cidade de Regre sob a coordenacao do
Prof. Dr. Fleck.

Em virtude dos critérios de traducdo de instrumentos da OM&adatogia para
a traducdo do idioma portugués segue 0os mesmos padrdes dis camra@s. A traducao
inicial é realizada por tradutor familiarizado com tradugde instrumentos e com
conhecimento em ciéncias sociais.

O painel bilingtie é composto por grupo multiprofissionaldsgrosteriormente
discutido em quatro grupos focais compostos por seis goedisoas, entre eles: pacientes
hospitalizados e ambulatoriais do Hospital de ClinittaBorto Alegre; profissionais de saude
(enfermeiros, psicélogo, terapeuta ocupacional e médieg®ssoas da comunidade — alunos
mestrandos do curso de Sociologia e Antropologia.

Fleck et al (1999a; 2000a) apontam que 0s objetivos dos grupasdacarevisar
a formulagdo e a compreensédo das 100 questdes do instruchentair a influéncia das
facetas na qualidade de vida das pessoas; investigar a eaistérmutras facetas que podem

ser relevantes no contexto brasileiro.
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A metodologia para formulacdo das questdes originaisééafase de clareza,
objetividade e simplicidade das palavras. Um tradutor indkEpee faz a retrotraducéo
verificando se as palavras mantém relacdo com a linggtei Todas as sugestdes séo
discutidas nos grupos focais para adequacdo do uso de pabanvraszpressées. Uma
dificuldade mencionada nesse processo € a variacaordustquao e quanto pela variacao
nas diferentes regifes do pais. (CENTRO WHOQOL, 2005).

Outros dados apontados revelam que os participantes denidawte alegam que
ha mais questbes referentes a locomocdo do que a Mgamgem e codigos sociais. Na
faceta suporte social, eles ainda apontam que ha umaéngase na possibilidade de receber
apoio, com um referencial mais individualista para diag&o de qualidade de vida.

As escalas seguem o tipo Likert, na qual as respodaemese a intensidade,
capacidade, avaliacéo e frequéncia. Entre as palavras extt®@mamente, sdo selecionadas
15 palavras para descrever a variagdo entre elas. Um deu@0 pessoas faz a graduacéo
entre as palavras, em seguida séo calculados a medias¥io padrao de cada uma delas.

Os resultados obtidos seguem para discussdo em painel bipagieersao final
do instrumento. De forma geral, os grupos focais considarbsta de facetas adequada, pois
descrevem detalhadamente o que cada participante entergieajidade de vida.

O vocabulario é simples e permite a compreensao dasagsessm baixo nivel de
escolaridade. A auto-aplicacdo pode significar dificuldguesa essas pessoas, pela propria
condicdo educacional. Contudo, o instrumento promoe@atunidade para pensar sobre
aspectos importantes da prépria vida.

A capacidade de discriminar pacientes normais é obsergadatodos os
dominios, com excecao do dominio 6 (espiritualidade/ religitencas pessoais), cujo nivel
de significancia é limitrofe. Na opinido dos pesquisasiogste fato pode ser explicado pelo

pequeno numero de questdes pertencentes a este dominio, podgiegerar menor
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discriminagdo, ou mesmo a possibilidade de que a espdadel religido ou crenca nao sao
afetadas pela condicdo de doenca.

A correlacdo entre os dominios demonstra correlagfiufisativa entre eles. O
dominio 6 apresenta menor coeficiente de correlacdodominio 2 (psicoldgico)
apresentacoeficiente acima de 0,5.

O instrumento, na opinido de Fleck et al (1999a) pode ser usaum auxiliar na
pratica clinica; como forma de aprimorar a relacaoieoégaciente; instrumento de avaliagdo
e comparacao em diferentes intervencdes e tratamaas diferentes areas; para avaliagdo de
servicos de saude e politicas de saude.

Tal qual o instrumento original, a versao abreviada WHOQQlref também
possui versdo para o portugués (FLECK et al, 2000b), rasfdeitos mesmos critérios da
OMS. Sua validacao é feita em uma amostra de 300 pes&68spacientes de um hospital e
50 voluntéarios-controles. A aplicagdo é acompanhada pelaeaislois outros instrumentos o
Inventario de Beck para depressédo (BDI) e a Escala desjgaaca de Beck (BHS).

Os questionarios auto-aplicados somam um total de 53,3%, 2&®@B%uxsiliados
pelo entrevistador (0 entrevistador relé a pergunta, selun@& outra explicacéo) e os 19%
séo aplicados, pelo mesmo em virtude da condicdo do faci@meteste ocorre entre duas e
quatro semanas para verificar a fidedignidade teste-reteste

Entre os resultados obtidos, a versédo para o portuguéseata boa consisténcia,
validade discriminante e concorrente, validade de contelctinfiabilidade teste-reteste. A
consisténcia interna € verificada por meio do casifiei de fidedignidade de Cronbach. Para
verificar a validade de critério é utilizada a regresi@ar multipla, apenas o dominio
relacdes sociais apresenta coeficientes de corratag&daixos em relacdo aos demais.

A capacidade de discriminar pacientes de individuos normaissérvada nos

dominios fisico, psicolégico e meio-ambiente. O domirglacbes sociais ndo apresenta
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capacidade de discriminacdo entre os participantes. Segiedo et al (2000b) este fato
pode revelar que a doenca ndo interfere nas relacd@éssogique 0 numero de questdes
deste dominio o torne menos estavel em relacdo aossdema

Na validade concorrente, tanto o WHOQOL-Bref comawehtario de BDI e a
BHS apresentam correlacdo significativa. O dominiogi&igico desponta como aquele que
melhor se correlaciona com os escores totais. Nadifeéenca significativa em relacédo a
fidedignidade teste-reteste. Os dois instrumentos sedee@valiagdo indireta de validade
concorrente.

Em correlacéo entre o WHOQOL -100 e o WHOQOWref pode-se observar que
as caracteristicas psicométricas sao semelhantes.n@inidotrés, relacdes sociais, nao
apresenta a mesma semelhanca na versdo longa. Compaaattstéa multicéntrica e a
versdo abreviada em portugués, obtém-se resultados seteel{@ENTRO WHOQOL,
2005).

O grupo responsavel pelo estudo considera que a versédo abrerdadava a
abrangéncia do construto qualidade de vida em todos os sers dprainios. Sua aplicacao
pode ser significativa em estudos epidemiolégicos, quangbcagio da verséo longa torna-
se inviavel, ou em situagcfes de uso de varios instrumdatagaliacdo.

Quanto aos procedimentos de aplicacdo dos dois instrosnefita necessidade de
informar o Centro WHOQOL para o Brasil, por meio detatmncom o coordenador do grupo.
Atualmente ha um manual de aplicacéo e orientacfeimstasmentos.

Durante todo o estudo, o grupo controle de pessoas “rejraubmetido ao
critério de exclusdo ao apresentar trés respostas veegats questdes: Vocé tem alguma
doenca crbnica? ; Vocé usa algum remédio de forma regulaimente? ; Vocé consultou
algum médico ou profissional de salde no ultimo més t@xaensultas de prevencédo —

ginecologia)? (CENTRO WHOQOL, 2005).
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Os cuidados para aplicacdo do instrumento incluem as segeiapas: todos as
pessoas envolvidas devem ser anteriormente informadasaobbjetivos da pesquisa, modo
de aplicacdo; devem assinar o termo de consentiment@ ki@ver uma situacdo de
privacidade para o respondente; todo o instrumento devesgwndido em um Unico contato;
0 questionario refere-se as duas Ultimas semanaspgaaciente ndo queira responder uma
guestao, ela deve ser discriminada daquelas que por ventunahel@sguecido de responder;

como instrumento de auto-avaliacéo deve ser preenchidm8e@émcia de outras pessoas.
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3 A FAMILIA E A PESSOA COM DIAGNOSTICO DE AUTISMO

O desenvolvimento humano € marcado por processos de eglugéscimento,
alteracdes fisioldgicas, psicolégicas e sociais.abDigr todo esse processo 0 ser humano se
depara com situacdes de crises. As crises ndo deveporsgderadas apenas no sentido
pejorativo, como conflitos ou problemas, e sim no dentie mudancgas que podem causar
algum tipo de instabilidade emocional.

Os aspectos sociais e culturais influenciam o desenvehtorhumano. Existem
fases pré-estabelecidas em nossa cultura como a mfaneidolescéncia, a fase adulta e a
senilidade; cada uma dessas fases reporta cada pessitaaa®sle passagem, ora menos
rigidos mediados pelo contexto social vigente.

A unido de duas pessoas e a opc¢ao pelo inicio de uma vidangdamiliar,
prediz um ciclo de adaptacfes e possiveis situacOessds. ok familia, em amplo sentido,
pode ser entendida como um grupo, ou uma estrutura sosiahbéa qual existe uma
confluéncia de papéis que interagem entre si, segundo adhersle cada um deles.

Sprovieri e Assumpc¢ao Junior (2001, p. 230) reconhecem a dasuitio “uma
rede complexa de relacdes e emocdes pela qual perpassamestos e comportamentos”,
cuja rigueza e complexidade estrutural apresentam orgaaieagstruturas nao estaveis.

As diferentes experiéncias vivenciadas por seus membamkizEm uma
variedade de significados e emocdes. A espera de um bgéstagao e suas representacdes
mobilizam no casal uma série de emocdes, metasasiasitentre elas a perfeicdo desse bebé

e a semelhanca com seus pares. A idéia de normalidad@résente. E possivel nutrir
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igualmente fantasias de imortalidade e atendimento ddesnanda de necessidades. A idéia

de continuidade através do filho é representada por AanrélO86, p. 46):

Além do aspecto da recompensa e gratificacdo espgepatlias pais, pode-se
observar também um lado mais irracional e instintivaseatido de estar
atingindo a imortalidade, de passar diante um pouco desshondor outro
lado, os pais muitas vezes conferem aos filhos a miss@epdear os seus
fracassos, e estes passam a responder pela realizesgidde ndo atingidos.

O nascimento de uma crianga com deficiéncia, ou a pémede alguma
alteracdo em seu desenvolvimento, mobiliza no casaimssibs diferenciados daqueles
antes nutridos, o sentimento de impoténcia diante aquielaca diferente. As fantasias de
perfeicdo dado espaco a vivéncia de culpa, angustia e imdddbil Os pais que imaginam o
filho como extensdo de si mesmos tém dificuldadesesitar a sua condicdo de diferenca.
Os pais vivenciam sentimentos de luto, a morte simbdégaerfeicdo sonhada.

A familia depara-se com a necessidade de ajustamerdesreorganizacéo, a
experiéncia oscila entre a aceitacdo e a rejeic&sparanca e a angustia. Algumas dessas
criancas necessitam, ainda, de atencdo médica constariteem busca de uma resposta, de
um diagnadstico preciso, quanto pelo estado de saude getalqupbdade de vida.

Os pais iniciam um processo de busca de orientacOessmwoais que |hes
oferecam um maior suporte para suas duvidas, adequacaoidbdosuda crianca, e porque
nao de uma suposta “cura”, que devolva a eles a possibilidadencretizar suas fantasias e
expectativas diante aquela crianca.

Os pais ndo conhecem o que é ser pais de uma criaegntif uma crianga com
diagndstico de autismo, alheia ao seu mundo; a convivaasidiferentes grupos sociais, na
maioria das vezes, 0s remete ao reconhecimento d@ogtaterna com criangas normais.

Amiralian e Becker (1992) relatam que frequentemente esteecimento esta relacionado a
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idéias preconceituosas, originadas mais de conteldoslisiosbdo que de um conhecimento
realista.

Diante a esta vivéncia € comum 0s pais apresentaredeeauito divergentes,
0s sentimentos de ansiedade e culpa podem mobilizar meoanimrdefesas, na tentativa
inconsciente de minimizar suas tensdes e desenvolveteg&isamais adequadas em relacao
a crianca e toda a dinamica familiar.

O nivel de estresse nessas familias tende a um coreldeadamento
(MARQUES, 2000; FAVERO, 2005), sendo o autismo considerado sfmedrome
comportamental (GILBERG, 1990), cujo comprometimento reemlolvimento da crianca
envolve o0s processos de comunicacdo, interacdo s@oiElportamentos repetitivos e
interesses restritos (RUTTER, 1996), que podem afetamatddemica familiar.

Para as familias que possuem uma pessoa com autisnespeaial para os pais,
uma situacdo delicada refere-se a busca de um diagnostis preciso. O primeiro conceito
e diagnostico de autismo dado por Kanner em 1943, delega aos gasenvolvimento das
caracteristicas do autismo, alega que os pais apresanteagdes mecanizadas e frias.

O isolamento daquelas criancas provinha das dificuldadestaleetecer contato
adequado em suas relagbes parentais precoces. Todavia emal888sdo de seu trabalho
autismo infantil precoce, Kanner descreve que por mei@stoslos realizados nao é possivel
identificar uma causa primaria da doenca.

Dessa forma ndo poder afirmar uma relacdo de causaite eé etiologia das
relacbes entre pais e filhos, “fazer os pais sentgerulpados da responsabilidade pelo
autismo de seus filhos ndo € apenas um erro, mas cnielmm insulto adicionado de
injuria”. (KANNER, 1968, p. 25).

A situacdo de diagndstico envolve varios aspectos impeda a atitude

profissional, o enquadramento, e o dominio das técnidastrementos a serem utilizados.
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Neste contexto as relacbes interpessoais, que permestanmomento, sdo imprescindiveis
para a adesédo e continuidade da pessoa a ser atendida.

O momento da discussdo do diagnostico apresenta umaeéniplicacdes, a
forma mais adequada de informar a pessoa sobre a dosugs inplicacdes clinicas, tipo de
tratamento.

O psicodiagnéstico da pessoa marcada pelo desenvolvimdptcoapara a
familia que aguarda um sinal que confirme sua desconfianggyeoa mantenha defendida
desta noticia, € marcado por momentos de muita teAs&eacdes, as atitudes e formas de
enfrentamento da realidade ndo podem ser previstas. O, @tmecessidade, o desejo da
familia € singular, individual e Unico.

A deteccdo dos primeiros sinais do desenvolvimento atipel familia
(BRAGA; AVILA, 2004) em amostra composta por 20 mées, em d0%ucasos ¢ feita pela
méae e 25% por profissionais das areas de saude e educéddide e diagndstico em apenas
30% dos casos acontece até os trés, conforme indieaderatura.

Em alguns casos a percepcao de que ha algo de diferenteengodésmento de
seu filho pode mobilizar no casal uma demanda de medguirsea e incertezas, entre elas
0 tempo parece ser um aspecto preocupante para elesajinad pais questionam sobre o
tempo certo ou mais adequado para fazer o diagnéstcmteevencdes necessérias.

Bryson, Rogers e Fombonne (2003) comentam que o0s bendffposados a
intervencdo precoce dao sustentacdo ao fato de que a defwec@ce do autismo €
importante. Por outro lado, esta intervencdo gera ppegdes referentes as formas mais
adequadas para manter os ganhos terapéuticos, como dar supatesenvolvimento
posterior no final da infancia e adolescéncia.

Para Fergusson (2002) nao existem diferencas significatmasrelacdo a

adaptacdo e bem estar de familias de criancas comédefacie familias que ndo apresentam
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criancas com deficiéncia. Os pais de criancas com éedia relatam inclusive, resultados
positivos para sua familia tais como: aumento da cdpdeide adaptacdo, unido familiar,
comunicacdo, mudancas de valores, crescimento espieteaimpartihamento de tarefas
entre o casal. Segundo opinido do autor o aspecto maistam@oguando uma crianga com
deficiéncia nasce, ‘€ que uma crian¢ca nasce’, e pasa[s8s € que eles ‘tornam-se pai e
mae’.

Outra visdo a este respeito resulta de uma nova visddafa(dPROVIERI &
ASSUMPCAO JUNIOR, 2001) com aspectos afetivos e sooiits positivos, tais como:
aumento da felicidade, lacos familiares consolidadagmeonhecimento sobre a deficiéncia,
aprendizagem de tolerancia, paciéncia e sensibilidade gal@mescimento pessoal.

A aceitacdo do filho com deficiéncia pelos pais, bema por toda a familia
um processo singular e diferente para cada membro dhafaNogueira, Seabra e Moura
(2000) realizam estudo pioneiro no Brasil cujo objetivingestigar a interacao inicial entre
um bebé com suspeita de autismo e sua mée.

As autoras comparam as interacoes de um bebé com undemi@mde, cujo
desenvolvimento posterior, evidencia sinais de autismo, eormde um bebé com
desenvolvimento tipico. Os resultados demonstram que q beb@ suspeita de autismo,
apresenta menor freqiéncia de contato visual, nenhund&p@é interacdo com sua mae,
diferentemente do outro bebé.

Bosa (2001) sugere que parte do comprometimento das obseraacpeseiro
semestre de vida decorre do fato de que um terco das sriemgaautismo ndo apresenta
indicadores comportamentais de comprometimentos no degsenento nesse periodo.

Na revisdo da entrevista de diagndstico para cuidadorepedsoas com
Transtorno Invasivo de Desenvolvimento, Lord, Rutter eCloaiteur (1994) comentam a

caréncia de estudos que empreguem grupos de controle, vistootpesm@ais de interacéo



61

face-a-face podem ocorrer com bebés com deficiéncisosal ou mental, com filhos de
maes com depressdo severa ou outra condicdo psiquiétnoa,a esquizofrenia ou psicose
puerperal, além de situa¢bes de privacdo social.

Na opinido de Bosa e Piccinini (1995) é necessario ndo Zacadipenas as
competéncias sociais do bebé, mas também os fatoresnomigue facilitam ou inibem o
desenvolvimento da linguagem. Deve-se levar em conta afgppestos do cuidador, suas
estratégias de interacdo e sensibilidade aos sinaigignfa

A revisdo de literatura evidencia que familiares de pessoas a@utismo
vivenciam maiores indices de estresse familiar, beno@falta de uma rede de apoio social.
Bosa (2002) correlaciona essa vivéncia a sensibilidade esbpeis sinais infantis, durante
a interacao social.

A autora investiga a relacdo entre atencdo compartilbaglistresse materno em
grupo de mées de criangas com autismo e grupo contropr&da que apesar das maes de
criancas com autismo apresentarem indicadores de estness altos quando comparadas as

maes dos grupos de controle, seus filhos mostram melhore
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comparados aos grupos de maes que tém criancas com Simtirddosvn e criancas com
deficiéncia mental.

Embora os resultados apontem o aumento do nivel dessstnas familias que
possuem uma pessoa com autismo, deve-se ressaltar que faltnes podem estar
associados a esse estresse. Desta forma € neceessérim significado do termo estresse,
visto a gama de sentidos atribuida ao termo no cotidiano.

Outros estudos comparativos com pais de criangcas conmautisiancas com
Sindrome de Down e ainda criangas normais, feitos gode®s e Morgan (1997); Rodrigue
et al (1992) revelam que os pais de criangcas com autisreseapam niveis mais elevados de
estresse, com relacdo negativa sobre a salde das rnédsspedesenvolvimento de sintomas
de depressao.

O estresse € uma reacao do organismo frente a sisuexfiemamente dificeis e
excitantes, engloba transformacgdes psicolégicasafi® quimicas, desencadeadas por fatores
internos, como a forma que cada pessoa reage frerteeadss conflitantes ou inesperadas,
bem como por fatores externos, provenientes do anebigrPP, 2000).

Os fatores associados ao estresse referem-se addacté&anca, suporte social,
severidade dos sintomas da crianca, nivel cognitivo, remmgato da criancga, tipos de
estratégias desenvolvidas pelas méaes, além das crepadsdes de manejo com a crianga;
sendo os dois primeiros fatores 0s que apresentam umeaprevaléncia.

Opinido semelhante quanto a presenca de estresse é ahmvd&@aero (2005),
seu grupo pesquisado € composto por 20 maes de criancasagmdstico de Transtornos
Invasivos do Desenvolvimento, 65% das maes pesquisadasrapreestresse nas fases de
resisténcia e exaustédo, com predominancia de sintoritaddgicos, avaliadas por meio do

Inventario de Sintomas dstresspara Adultos - ISSL (LIPP, 1994); estas mesmas maes
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apresentam depressdo entre 0s niveis leve a grave, segundentario de Depressédo de
Beck —Beck Depression InventoryBID (BECK, 1961).

Os mesmos resultados referentes ao estresse sdadgsopbr Favero e Santos
(2005) em revisao de literatura entre o periodo de 1991 a 2001.t@desacomentam 0S
achados relacionados ao estresse e as estratégiaspidg oca tentativa de reduzir a
sobrecarga emocional dos pais que tém filhos com autismo.

Na dinamica familiar de criancas com autismo, 0s audtaniliares séo
necessarios no cotidiano como: o tempo que cada membeonda dispbe para a pessoa
com autismo; o tempo que cada pessoa dispde para os desnalisas; 0 tempo reservado
para os tratamentos necessarios; auséncia do membharfaem geral a mée, responsavel
pelo acompanhamento dos tratamentos.

Com relagdo ao estresse e as relagdes familiaoese$se Bosa (2004) fazem uma
analise sobre a perspectiva de irmaos de pessoas ctotnas globais do desenvolvimento.
Por meio dos resultados evidencia-se a auséncia de indisad® estresse entre o grupo de
criancas e adolescentes com TGD e o grupo de criaraghsascentes com desenvolvimento
tipico, que segundo as autoras, podem estar relacionado adestpmiliar e ao
assessoramento dos locais de atendimento.

Todavia as proprias autoras alegam que o instrumentoadtlipode ndo ser
sensivel a ponto de medir outros aspectos relacionadosnago Em contraponto a esses
resultados, a avaliacdo da qualidade de vida de irmaos dmswutemonstra que ha prejuizo
na qualidade de vida de irm&os de autistas, em relacao aocgnipale composto por irmaos
de criangas com problemas de fala. (MARCIANO; SCHEUER)).

Nas familias em geral, a mae é a pessoa que passa&mgag¢om a crianga com
autismo, em detrimento de outros papéis sociais, comeireaprofissional, assumindo os

cuidados desse filho entre outras funcdes. A esseitespgvalcante (2003) descreve que a
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sobrecarga de tarefas, responsabilidades e eventos de wsal@da podem levar ao
esgotamento, para tal, mecanismos adaptativos a esteslest servem como reguladores e
conduzem a respostas apropriadaing,as “estratégias de enfrentamento”.

Em seu cotidiano é necessario que estratégias de enfestita sejam
desenvolvidas, como formas possiveis de adaptacdo emamitrantre elas, o controle
pessoal, grau de envolvimento com as atividades, boas &saplanto a dieta, exercicios
fisicos e lazer, além da utilizacdo de suportes sociais

A sobrecarga emocional de médes de criancas com augismofator discutido ao
longo da literatura, fatores com estressming e depressdo sdo associados a qualidade de
vida. Favero (2005) por meio do WHOQOL — Breve verifica 0% das maes alegam ter
uma boa qualidade de vida, enquanto os 30% restantes afienamma qualidade de vida
muito boa. Entre os dominios recorrentes desse insttome dominio fisico atinge uma
maior prevaléncia, enquanto o dominio social é 0 menatsipdo.

Esse dado revela a pouca atencao atribuida as atividatkeedesuporte social,
interacdo com o meio pelas maes, associadas a preaougagum das familias, referentes
ao futuro da pessoa com autismo. No estudo realizado cancas e adultos autistas,
Osmond, Krauss e Seltzer (2004) relatam que entre ossfajoeeinfluenciam as atividades
sociais e de recreacao destes individuos, os fatoregmaibisdo os que apresentam maior
impacto.

Entre os fatores ambientais, a familia, e especidbéreparticipacdo da mae em
atividades sociais e recreacionais, exerce grande ioflu@a participacdo da crianca com
deficiéncia em atividades sociais e de recreacdo. Alswo, 0s servicos oferecidos,
principalmente os comunitarios, por serem o0s que oferavaiores oportunidades de

atividade e relacionamento social, assim como a pan@égp&m programas educacionais
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inclusivos, por proporcionar um ambiente propicio ao dedeinvento de habilidades
sociais, sdo outros fatores ambientais que também derelevados em consideragéo.

Porém esses autores consideram que os fatores ambieataifansente nao
determinam a participacdo em atividades sociais e rémnei& Devem ser considerados,
também, os fatores individuais como idade, género, delsémento de linguagem,
capacidade de interacdo social, grau de independénciavidades de vida diaria.

Nesse contexto, a existéncia de momentos de adversiéatiesse e mudancgas,
recorrentes em todo grupo social, em especial naflidfangque tenham uma pessoa com
autismo na familia, demonstram que as pessoas nelas envdivigtpuem alternativas, meios
para superar essas Ccrises.

Como forma de construcdo de estratégias de enfrentarh@myo e Santos
(2005) relacionam: o aconselhamento informativo, os progra@aseinamento de pais, 0
suporte social, 0 atendimento psicoterapico e a ras#ién

A resiliéncia na Psicologia, nos ultimos cinco argemha espagco no universo
académico. Pode ser entendida como a capacidade das peskadsalmente ou em grupo,
de resistirem a situacdes adversas sem perder o equillsomodar-se e reequilibrar-se
constantemente. (YUNES, 2003; YUNES; SZYMANSKI, 2001).

O uso da resiliéncia em pesquisas denota um olhar difadensobre as relagbes
estabelecidas nos diversos contextos do desenvolvirhentano, em especial, nos contextos
de adversidades. Em suas pesquisas Cecconello e Kollen @tifitam dados nos quais a
resiliéncia relaciona-se a fatores e processos queoimieem a trajetoria de risco, tendo
como consequéncia uma adaptacao bem sucedida, mesmeergarédas adversidades.

Resiliéncia € um conceito dinamico e relativo. Bpassivel exigir, ou mesmo

pensar, que as pessoas sdo resilientes em todos os tomrmaeem todas as situacdes. A
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capacidade de resiliéncia depende de caracteristicas indsvielummbientais, que podem
variar ao longo da vida.

Ha inter-relacdes entre resiliénciegping vulnerabilidade e riscos. Conforme
opinido de Yunes e Szymanski (2001, p. 32), o conceitooding € ainda muito amplo,
“freqientemente acompanhado de palavras como habilidades, estratégias, compartament
estilos, respostas ou recursosDe forma geral, muitos fatores podem influenciar o
surgimento de uma estratégia mais adequada frente a umasitieacrise.

Enquanto o conceito de vulnerabilidade refere-se a unagsposicao individual,
caracterizada por respostas mal adaptadas que normalmsoteam em consequéncias
negativas para o desenvolvimento psicolégico. Ressaltaddupes e Szymmanski (2001, p.
28) “a vulnerabilidade opera apenas quando o risco esta presamteisco, vulnerabilidade
néo tem efeito”.

Existem mecanismos que inibem o impacto do risco e irareEm a resiliéncia,
que sado denominados de fatores de protecdo. Garmezy e Ni96napud CECCONELO;
KOLLER, 2003) apontam trés fatores de protecdo identificadmso cfundamentais ao
desenvolvimento: as caracteristicas pessoais (competéacial, autonomia, auto-estima,
orientacdo social positiva e empatia); coesdo famibarauséncia de conflitos; e
disponibilidade de sistemas externos de apoio que encoeajaforcam a pessoa a lidar com
as circunstancias de vida.

O estudo realizado por Gill e Harris (1991) referente ao supodial no grupo de
maes com filhos autistas demonstra que as méaes que peroebpoio social de forma
positiva, tem menor predisposicdo para estresse e padbleiacionados a saude. Entre os
preditores esta a resiliéncia.

Méaes que se apbiam em crencas e valores como formaiedteacdo em suas

vidas, apresentam melhores condi¢cdes de enfrentamentdses. A atencdo e o suporte
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social dado a elas em algum momento, lhes servem depaes@ma adequada adaptacao.
Mé&es com personalidade resiliente lidam melhor conordigdes de seu filho autista.

Outro trabalho realizado por Franco (2000, apud YUNES, 2003)50omées de
criangas com deficiéncia verifica que a resiliénciarédos fatores importantes para que os
pais possam se reestruturar, assegurando a sua autoconfianca

Pela necessidade de comparagdo entre grupos em pesqsisastumos com
pessoas com autismo sdo usados grupos de pessoas com SiedRone. Mesmo que haja
diferencas significativas entre esses dois grupos, aggsaglacionadas ao nivel de retardo
mental e os tiques motores podem auxiliar, no sentidoedl@omavaliar a repercussao desses
fatores no contexto familiar.

Aspecto comum entre as familias que tém filhos com atiporde deficiéncia € a
tentativa de atribuir a deficiéncia causas diversaskdéson, Wroble e Helgeson (1999)
descrevem que pais de criancas com autismo atribuemuaasca hereditariedade e ao
ambiente; pais de criancas com Sindrome de Down atribueosntade de Deus, ao destino,
ou mesmo a fatores genéticos; pais com de criancasefmi€dcia mental alegam o fato aos
problemas gestacionais ou medicos.

A tendéncia em atribuir aos pais parte das dificuldapessantadas pelos filhos é
uma prética recorrente dos profissionais nas diferémtsss: educacdo, salde e reabilitagao.
Pinheiro (2004) ressalta que neste contexto € necessdnieaer melhor as dificuldades
enfrentadas pelos pais, bem como 0os mecanismos de adapstéasdiadversidades.

A busca de autonomia, crenca em sua competéncia comeg@azrme Marques
(2000), é um dos objetivos almejados no meio familiaroRleecer, compreender o processo
de desenvolvimento de seu filho autista, aderir as recog@eslale médicos e especialistas,

recorre de um movimento constante de intervencdo med@@#@rada nas crencas dos pais.
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4 O AUTISMO

4.1 Conceito e caracteristicas diagnosticas

O autismo representa ainda uma grande incognita pardeasntes areas de
saude envolvidas em seu diagndstico, desde a sua etiatégimas formas de intervencao,
incluindo as indicacbes para a area de educacdo. Muitodiossts buscam ao longo do
tempo, uma explicagcdo mais adequada para o autismo eticlogi@ permanece de certa
forma imprecisa. Sabe-se, entretanto, de sua natureltdatorial, antes descrita como
doenca especifica e na atualidade, descrita comgpaontrunou continuunde desordens.

A primeira descricao referente ao autismo data em 1943, gla@mier descreve
um conjunto de sintomas de uma amostra de 11 criantasy{eninos e trés meninas). Na
ocasido o termo “autismo infantil precoceafly infantile autisjné descrito como um quadro
de prejuizos da comunicagdo, problemas de comportamentoessgs persistentes por
determinados objetos, profunda falta de contato emociomal outras pessoas, desejo
permanente em manter a ordem ou rotina conhecida.

Ao atribuir as possiveis causas do autismo infantil, @orardvela que essas
criangas devem ser normais ao nascer e, em decasédei problemas ambientais,
percebidos em seus comportamentos, seu desenvolvimento écpdgudEntre os fatores
ambientais sugere que a relacdo pais-crian¢a € a fonte deEsszrdem, em especial a figura
materna, percebida como fria, distante, extremamen&dectualizada e emocionalmente

comprometida (SCHWARTZMAN, 2003).
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A relacdo entre autismo e esquizofrenia estabelecid&aoner (1943; 1968),
deve-se as caracteristicas comuns aos dois quadrosacéedatica de intenso isolamento,
estereotipias e ecolalia presente em alguns dos chsess/ados. No entanto, o autor pode
avaliar que ha uma diferenca qualitativa entre os rs@soapresentados: a manifestacao do
autismo tem inicio mais precoce que a esquizofrenia ihfpessoas com autismo ndo tém
alucinacoes.

De forma semelhante a descricdo feita por Kanner (1943)erder (1944)
verifica dificuldades muito parecidas em quatro outrasncas, o que ele denomina de
guadro de “psicopatia autistica” ou “distarbio de personalidatista na infancia”. Neste
grupo, Asperger observa que entre as criancas, algumas adqguaritinguagem na idade
cronolégica esperada, com fala bastante elaborada,comsproblemas de coordenacéo
motora fina e manifestagéo dos sintomas mais tar®alARTE, 2000).

Na revisdo de seu trabalho Kanner (1968), descreve que uospestiva breve
da histéria do autismo infantil demarca trés fasesemuizvas: a sua publicacdo de 1943, que
chama a atencdo de muitos profissionais, emborasodados ndo sejam publicados durante
alguns anos.

Em 1951, hd uma mudanca: em média, 52 artigos e um lierpuddicados até o
ano de 1959, com a confirmacdo da existéncia da sindrome em rEO®&Yyropa, mais
precisamente na Holanda e na Franca. Na comunidade euhdpéma tendéncia de atribuir
o desenvolvimento anormal exclusivamente aos tracos ensi&imaternos.

Todavia, o proprio Kanner (1968), sugere que algumas das criamgsentam
tais comportamentos muito precocemente, demarcandxiaténcia de um padréo adequado
apresentado anteriormente, 0 que pode indicar a existédecialgum fator inato, com
evidéncias de que podem estar correlacionados a alguns memg® neuroldgicos,

metabdlicos ou patologia cromossémica com a origem tiknau
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Kanner (1968, p. 219) afirma ainda, que a falta de critériosxat®nais provoca
“abuso do diagndstico de autismo” declarando certo madism padronizacdo. Criancas
diagnosticadas como autistas, apesar de apresentaranadépfio cerebral, na realidade nao
sdo. Em 1960, ha diminuicdo dessa problematica em virtude danpgagém dos critérios
diagndsticos.

Na opinido de Marques (2000), Kanner e Asperger buscam estteldistingcao
entre o autismo e a esquizofrenia através dos seguedpectos: alteracbes no
desenvolvimento desde os primeiros anos de vida; ausénalaaileacdes e a possibilidade
de melhora das pessoas afetadas. Entre os pontos dgédcias entre os autores, Sao
apontados outros trés aspectos: capacidade linguistieidade motora e de coordenacéo e
por ultimo a capacidade de aprendizagem.

Quanto a esta possivel disparidade apontada por Kanner (1948)e estudos, a
suposicado de que 0s pais sejam responsaveis pela condicdanga e, ainda algum fator
inato da desordem, Araujo (2000) entende que a contribuicimaded®ias diante ao fator
ambiental, abrem espacos a outras linhas de pesquisaspauial a multicausalidade do
autismo, entre elas causas neuroldgicas e bioquimiéasda causas psicodinamicas.

Para Rutter (1996), por meio dessas antigas controv@ssagladas em causas
psicogénicas, ha evidéncias de que o autismo é um tramstior neurodesenvolvimento,
envolvendo déficit cognitivo com fatores genéticos fortem@redominantes em sua origem.

Leon (2002), em seus estudos sobre as propriedades psicaméta Perfil
Psicoeducacional, o PEP-R, refere-se a génese do tartistno apontado por Gauderer
(1993), segundo o qual o vocabulo autismo origina-se das gslgvegasautos (em si
mesmo) asmo (voltado para si), 0 que indica uma atitude centradai enesmo. O uso do
termo autistico por Kanner (1943) é alterado para autismoamiss ser empregado como

substantivo.
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O autismo infantil pode ser considerado como um “dist(tbialesenvolvimento
caracterizado por um quadro comportamental peculiar e oueve sempre as areas da
interagdo social, da comunicacdo e do comportamentgraus variaveis de severidade”.
(SCHWARTZMAN, 2003, p. 10-11).

O termo passa por modificacbes ao longo dos estudogadk 0s critérios
diagnosticos utilizados anteriormente para descrevéfimaima patologia Unica, ddo espaco
para umcontinuumou spectrumentendido como um conjunto de sintomas que podem variar
na manifestacao infantil e na fase adulta, assim comekacdo ao nivel de acometimento.

Para o autor, o quadro é inespecifico e representa uma faeculiar de reacéo do
sistema nervoso central diante a variedade de ingyl®$odem comprometer as estruturas
do sistema nervoso central.

Camargos Junior (2002) refere-se a evolugdo do conceito tden@uinfantil
enquanto doenca para abordagem sindromica funcional-comeaittel, na equivaléncia de
ser desconsiderado como uma categoria de psicose a sgpomacio como tipico
comprometimento entre os transtornos dos processoseevodvimento.

Essa alteracdo de conceitos pode significar uma mamiidahde no processo
diagnostico, todavia este mesmo processo pode acapretzdimentos inadequados pela
amplitude do referencial diagnéstico, abrindo margensipgeecisdes. Em especial quando
consideradas as possiveis comorbidades presentes, destlerdm mental, as paralisias
cerebrais, as alteracdes cromossdmicas, a epilegsiee outras.

Pessoas com autismo apresentam retardo mental emntifemiveis, dados do
DSM — IV (APA, 1995) referem-se a uma média de QI emotatm 35-50. Rutter (1996)
aponta que a média de QI oscila em nivel de 50. Marques (208€e\deque a maioria das

pessoas com autismo, em média 80%, apresentam nivelid&i@r a 70, mesmo aqueles
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gue possuem niveis mais elevados entre 70 e 100, apresentam lingeeggtiva aquém da
linguagem expressiva.

Os anos 80, na acepcédo de Bryson, Rogers e Fombonne (Za08)arcados por
uma descoberta adicional que desmistifica referenciais giagariginalmente descritos por
Kanner (1943), a classificacdo de autismo baseada ampéamenseu prototipo, também
conhecido como autismo classico.

Os autores apontam que parte das mudancas ocorridas davetsabalho
inovador e significativo de Lorna Wing e Judith Gould (1978)o @studo epidemiolégico
proporciona modificagcdes nas concepcdes de Kanner, elasea verificacdo de que as
anormalidades observadas nessas criancas sdo provedek@nos cerebrais.

Na maioria das criancas diagnosticadas com autisma [@senca de retardo
mental, além dos comprometimentos na comunicacdca@éte e interesse por atividades
repetitivas. O fato das anormalidades estarem ligadisas cerebrais desqualifica a idéia
inicial de que os pais, em especial as maes, “maes gakdeaiejam 0s responsaveis pela
condicdo da crianca.

Esses dados contribuem para a elaboracdo de novososritdsignosticos. Em
1980, o autismo infantil € incluido nos manuais de classiftcacomo um Transtorno
Invasivo do Desenvolviment@érvasive developmental disorderg, segundo @&merican
Psychiatric Associatior- APA (1980), no DSM Il (Manual Diagndstico e Estattstde
Transtornos Mentais), pertence ao subgrupo da categoriangleba o autismo infantil. O
critério de diagndstico refere-se ao inicio, antaa@s 30 meses de idade.

As revisdes do DSM - Il sdo importantes para a difeeg@o de autismo e
esquizofrenia, além dos critérios especificos, nos quaistismo deixa de ser uma doenca
infantil e passa a ser um transtorno do desenvolvinm@mtoinicio na infancia, que acomete a

pessoa por toda a sua vida.
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Na opinido de Volkmar, Bregman e Cohen (1988), o estudo catiymaentre o
DSM - lll e 0 DMS - Il — R revela que a diferencarsiigativa entre ambos os critérios
diagndsticos refere-se a especificidade de conceitoedsiov anterior, enquanto a versao
revisada proporciona uma maior amplitude do conceitondg&go, ainda que este fator
provoque um aumento de resultados falsos positivos nos diegsos

Segundo o atual DSM - IV (APA, 1994) traduzido para o portuguées pela
editora Artes Médicas, 0 autismo passa a ser ottraasautista. Todavia, o termo transtorno
invasivo do desenvolvimento é questionavel, na concepcalgules autores. Gillberg em seu
trabalho de 1990, ja afere que este termo é vagamente ddfinmbonsistente, afirma que
existem denominagcfes mais favoraveis cdendgism spectrum disordefspois ha casos de
autismo de bom funcionamento, como a sindrome de Asperger.

A esse respeito Volkmar e Pauls (2003) ressaltam queistnaué reconhecido
como um dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento,atdacom as definicdes usadas
pelo DSM — IV e o CID-10. Atualmente o termo transtodwoespectro autistico € usado
como equivalente ao Transtorno Invasivo do Desenvoltmmesntretanto, a desvantagem
desse uso encontra-se na generalizacdo dessas desbidates.de tais contestacdes, esta
terminologia continua em uso.

Entre os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento XTI2ambém séao
incorporados os transtornos de Asperger e de Rett, nasitesgaspecificacbes: (299.00)
Transtorno Autista; (299.80) Transtorno de Rett; (299.10), stoam Desintegrativo da
Infancia; (299.80), Transtorno de Asperger; (299.80), Transtornoasiiy do
Desenvolvimento sem outra especificacdo. No quadro 6 fiasittiagnosticos do DSM-IV
para o Transtorno Autista seguem a descricdo de cada asgectobservado no momento do

diagndstico.
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Critérios Diagnosticos para Transtorno Autista — DMS -1V € 84.0 - 299.00)

A. Um total de seis (ou mais) itens de (1), (2) e (3), peta menos dois de (1), um de (2) e um

@):

(1) prejuizo qualitativo na interacdo social, manédstpor pelo menos dois dos seguintes
aspectos:

(a) prejuizo acentuado no uso de multiplos comportamaétwserbais, tais como contato visua
direto, expressao facial, posturas corporais e gestosquaar a interacado social;

(b) fracasso em desenvolver relacionamentos com seus panesagos ao nivel de
desenvolvimento;

(c) falta de tentativa espontanea de compartilhar priateresses ou realizagdes com outras
pessoas (por ex., ndo mostrar, trazer ou apontar odginteresse);

(d) falta de reciprocidade social ou emocional.

de

(2) prejuizos qualitativos na comunicagdo, manifestados pmn@nos um dos seguintes aspectos:

(a) atraso ou auséncia total de desenvolvimento da linguatgeta {ado acompanhado por uma
tentativa de compensar através de modos alternativasmdencacao, tais como gestos ou
mimica);

(b) em individuos com fala adequada, acentuado prejuicapzidade de iniciar ou manter um
conversacao;

(c) uso estereotipado e repetitivo da linguagem ou linguadjessincratica;
(d) falta de jogos ou brincadeiras de imitagdo sociahglas e espontaneos apropriados ao nive
desenvolvimento.

de

(3) padrdes restritos e repetitivos de comportamentoesses e atividades, manifestados por pelo

menos um dos seguintes aspectos:

(a) preocupacéo insistente com um ou mais padrbes égiades e restritos de interesse, anormais

em intensidade ou foco;
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subdivisbes do DSM — |V especificadas nos Transtorneasivos do Desenvolvimento
caracterizam a tentativa de suprir as necessidades despesdgm de desenvolver agdes que
atendam as necessidades de individuos com autismo ebidistéelacionados. Resultados
divergentes podem ser encontrados nas opinibes dos aetopesquisadores sobre as
conceituacoes pré — determinadas no DSM — V.

De acordo com Klin et al. (2000) o processo diagnégt@aado no histérico de
desenvolvimento e na observacdo clinica, necessita d@i@di® critérios do instrumento
DSM — IV e seu equivalente CID — 10. Na apreciacdo do usd&M — IV em carater
multicéntrico, participam profissionais experientesieiantes.

O primeiro grupo, composto por profissionais experier@f#sna que o resultado
apresenta baixos escores, mas em parte, esses npEefiEsonais baseam-se em sua pratica
clinica. J& os resultados obtidos no segundo grupo, dssiwofis iniciantes certificam que o
DSM — IV contribui para um diagndstico mais clarofieiente, em virtude da estrutura de
seus critérios.

Os artigos publicados ndournal of Autism and Developmental Disorde&o
revisados no periodo de fevereiro de 1993 a abril de 1997, por \&abér(1999), com o
proposito de verificar quantas publicagdes enunciam ceitonde autismo e quais sdo 0s
critérios diagnésticos usados.

O DSM nas versbes DSM — 1l (APA, 1987) e DSM — IV (AHRAR95) sédo usados
em 67% dos estudos realizados, e 9% utilizam a CID — 10 (Q888). Os autores concluem
gue muitos estudos revisados necessitam de uma melhficajdo do método empregado.

No entanto, para Walker et al. (2004), os critérios pdinico de autismo e
transtorno invasivo de desenvolvimento sem outras em@®fies sdo confusos. A

combinacdo entre os itens indicativos, do DSM IV (APA, 19%986)na os critérios do
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Transtorno Invasivo do Desenvolvimento sem outras dg@mées um diagnostico de
simples exclusédo, o que incorre em diagnosticos ersdbneo

A confusdo se estende entre as diferenciacdes entrestdmao Invasivo de
Desenvolvimento sem outras especificacdes, autismatdraon de hiperatividade com déficit
de atencao, além da Sindrome de Asperger.

Na Classificacdo Internacional de Doencas — DécimegdBdCID — 10, da OMS
(1993), o autismo infantil é classificado como Transt@fabal do Desenvolvimento (TGD),
na traducéo realizada em 2000, pela Editora da Universidade da&ao Como a CID — 10
também é traduzida pela editora Artes Médicas, ha ui@@d¢a na terminologia em virtude
da palavrapervasive pois para esta editora a traducao refere-se a Traostémvasivos do
Desenvolvimento (F84).

Nesta classificagcdo fazem parte o (F84.0) autismo ihfar{F84.1) autismo
atipico; (F84.2) Sindrome de Rett; (F84.3) outro transetdesintegrativo da infancia; (F
84.4) transtorno de hiperatividade associado a retardo meataloyimentos esteriotipados;
(F84.5) Sindrome de Asperger; (F84.8) outros Transtornositogado Desenvolvimento; e
(F84.9) transtornos nao especificados do desenvolvimento.

De acordo com a CID -10 (OMS, 1993) os critérios diagodstpara o autismo
sdo a idade de surgimento dos sintomas, a qualidadenmrarmetimento na qualidade da
interacdo social reciproca e comunicac¢do, além dos gmdidé comportamentos, de
interesses, bem como padrdes de atividades; restritostivepee estereotipados.

Todos o0s sintomas devem estar presentes antesédgxrimeiros anos de vida,
conforme dados apontados no quadro 7 — critérios diagnosic@sD — 10 para o autismo

infantil.
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Critérios Diagndsticos para Autismo Infantil

(1) Este critério diagndstico refere-se ao periodo de id&cimanifestagdo dos sintomas, ou seja, as
anormalidades devem estar aparentes antes dos trés amndes. de

(2) O segundo critério refere-se aos comprometimentosajuadg na interagdo social reciprocs
(a) reconhecimento inadequado dos indicadores sdcio-emocionais;

(b) uso insatisfatoério de sinais sociais;

(c) fraca integracéo dos comportamentos sociais, emaisi e de comunicacao;

(d) auséncia de reciprocidade socio-emocional.

(3) Este critério pontua os comprometimentos qualitativadainicagao:

(a) auséncia de uso social de qualquer forma de linguagemstgjam presentes;

(b) prejuizo das brincadeiras e jogos imaginativos;

(c) falta de intercdmbio comunicativo;

(d) pouca flexibilidade, criatividade e fantasia nasfs de expressar a linguagem e o
pensamento;

(e) falta de resposta emocional as iniciativas alheias;

() uso comprometido de aspectos da linguagem verbal, cone gtnéo verbal, como gestos.

(4) O ultimo critério delimita os padrdes de comportamen interesses e de atividades; restrjtos,
repetitivos e estereotipados:
(a) tendéncia a impor rigidez e rotina ao funcionamentdiaat, tanto em novas atividades como
em habitos e padrdes de brincadeiras;

(b) pode surgir vinculagéo especifica a objetos incomuns;

(c) insisténcia em manter as rotinas particularé@si@&s nao-funcionais;
(d) preocupacdes estereotipadas como datas e horarios;

(e) estereotipias motoras;

(f) interesse especifico por partes ou cheiros de ahjeto

(g) resisténcia a mudancas na rotina pessoal ou dethtzasbiente.

Quadro 7 - Critérios diagndésticos da CID — 10 para Autisnantibf
Fonte: CID — 10 (1993)

O critério de idade estabelecido nos trés anos temgsidstionado, Gillberg
(1990) comenta que ha controvérsias a esse respeito, apadade ndo € critério
comportamental como os outros trés grupos de sintonas®s@le autismo classico podem
ser notados mais tardiamente.
Entre as dificuldades encontradas no momento do diagmossta a propria
obtencéo de historia clinica confiavel, quando a criangst@& apos 0s trés anos, muitas vezes

0s pais sao se recordam exatamente de marcos de deseautdvimportantes de seus filhos.
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Em contraponto, recentemente algumas pesquisas tém sugeeiddguns casos
de autismo podem ser diagnosticados antes dos trés arpge cevela necessidade de
cuidados para que se evitem rétulos diagndsticos precoces.

Duarte (2000) demonstra que atualmente ha semelhancae &8M-1V e a CID
— 10, decorrentes da busca de uma melhor e adequada padoriEzdagéios dois critérios de
avaliacdo, a énfase dada a CID-10 refere-se a atividadénaba @m consequiéncia também
do préprio carater da OMS; enquanto o DSM- IV volta-se pamabito da pesquisa.

Vérios autores partem do consenso sobre os critéagmastico do DSM-IV e
CID-10 Gilberg (1990); Rutter (1996); Volkmar et al. (1988); Klinae(2000); Volkmar e
Pauls (2003). No trabalho de diagnostico e epidemioldg& transtornos do espectro do
autismo Tidmarsh e Volkmar (2003) discutem as mudancas teongigle classificacdo do
DSM — 1V e da CID — 10 nos ultimos 20 anos.

Na opinido dos autores ha a necessidade de alinhar dassificacdes para
adequar a producdo de pesquisas, para tal ainda é necesséitmalbot multicéntrico
internacional de reviséo literaria e a re-analiseddam®s obtidos.

Nesta analise, pode-se verificar que os estudos usandiéocda CID-10
demonstram uma boa correlacdo diagnéstica com odtadss clinicos obtidos. Na
classificagdo do DSM — IV os critérios de pesquisar@colé sdo mantidos e acrescidos 0s
demais Transtornos Invasivos do Desenvolvimento.

Conforme o parecer dos autores é possivel correla@srdingnosticos propostos
em ambas classificacdes. A seguir no quadro 8 — compadlacdiagndstico de Transtornos

Invasivos do Desenvolvimento CID-10 e DSM-IV.
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CID -10 DSM — IV
Autismo infantil Transtorno autista
Sindrome de Rett Transtorno de Rett
%g;%?a transtornos - desintegrativos dIaranstornos desintegrativos da infancia
Sindrome de Asperger Transtorno de Asperger

Autismo atipico
Outros  transtornos invasivos Jd ranstornos invasivos do desenvolvimepto
desenvolvimento sem outra especificacéo (incluindo o autigmo
Transtornos invasivos do desenvolvimepgdipico)
sem outra especificacio
Transtorno de hiperatividade associadp a

retardo mental e movimentoSem diagndstico correspondente
estereotipados

Quadro 8 - Comparacao do diagnostico de transtornos ingasivdesenvolvimento CID - 10
e DSM-V
Fonte: Traduzido de Tidmarsh e Volkmar (2003, p. 518).

Os autores ainda descrevem que os critérios do DSM — I¥he&os rigorosos do
gue o critério de pesquisa CID -10 e séo, portanto, memadustvos. O diagndstico de
transtorno autistico pode ser dificil, se o critédao DSM — IV for estritamente seguido,
porque muitas criancas afetadas também se encaixamtémoodo autismo, enquanto os
critérios dos transtornos invasivos do desenvolvimentoaéras especificacdes sdo menos
delineados. Segundo os autores, médicos e clinicos tendefera-se as criancas nesse
grupo como portadoras de Transtornos Invasivos do Desenvoteimen

A ampliacdo do conceito diagnostico pode promover prolderasespecificidade
do diagnostico, pela amplitude de referéncias. Algunsscgsmem ser erroneamente
classificados como transtornos autistas, criando sialeos positivos, com ramificagcdes nédo
apenas para a pesquisa, mas também para provedores des seesdcolas.

Conforme anteriormente citado por Camargos Junior (2002) salteeto por
Rutter e Schopler (1992), as evidéncias dos dados sugerem aqunejgdotente, os resultados

de falsos negativos, ditam um cuidadoso monitoramentcas@s de exame negativo, para
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assegurar que tais criancas ndo sao erroneamenteicdalssife excluidas de servicos que
possam otimizar seus resultados. Contudo, h4 um consésis@cional alto, em relacdo aos
conceitos sobre o autismo, comparados a outras cesdigiquiatricas.

Entre as caracteristicas apontadas e consideradas aeanomdiagndstico de
autismo, a falta de reciprocidade social ou emocional pstég presente. O relacionamento
interpessoal na visdo de Bosa (2002), apresenta uma falhdesenvolvimento do
comportamento de ligagdo ou contato afetivo, uma respdistada tanto no contato, como
no interesse. A pessoa com autismo pode ignorar seugmfame demais pessoas, pode nao

ter idéia das necessidades do outro, ou nem mesmo peseatsfrimento.

4.2 Triade: comportamento, interacao e linguagem no autismo

As pessoas com autismo apresentam padrdes restritdgjvepe estereotipados
de comportamento, com interesses e atividades restf@asjogos e as brincadeiras
imaginativas, em geral, estdo ausentes ou apresentanmzpragentuado. Esses individuos
também tendem a ndo se envolver nos jogos de imitagdotinas simples da infancia, ou
fazem-no fora de contexto ou de forma mecanizada. N#éwabn com os brinquedos,
manipulam os objetos sem uma finalidade simbdlica egassy podem passar horas a fio
interessados em partes do brinquedo, como rodas e fiaspesmo interesse persistente no
movimento desses objetos.

Alteracbes na rotina podem provocar sofrimento intensois tendem a
permanecer em situagcbes de mesmice com forte obedi@naiotina. Freqlentemente
apresentam rituais para o cumprimento dessa rotina. Qo aalutiista pode apresentar uma

melhora na adaptacdo a mudanca, ainda que apresentgesset persistentes. Os
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movimentos, em geral, podem ser estereotipados envolveraondodo o corpo. Algumas
criancas desenvolvem marcha atipica, caminhando nas postpss.

Outras caracteristicas comportamentais podem ser otlasrv@omo a
hiperatividade, agressividade, impulsividade, desatencdo, cam@gmto autolesivos e, em
alguns casos na infancia, acessos de raiva. Gadia, TuehRatia (2004), relatam que na
infancia os problemas comportamentais mais comuns mctubiperatividade, desatencéo,
agressividade e comportamentos automutilantes. Em umarpéop significativa, essas
dificuldades persistem na adolescéncia e fase adultguarto a agressividade e
comportamentos automutilantes podem aumentar na adwdéscé

Conforme explicam Tidmarsh e Volkmar (2003), ndo estédbde estes sintomas
constituem um segundo diagndéstico ou se sdo problemasaaeso Alguns desses sintomas
podem ser transitorios e ndo tdo graves, em relacgoaagelo qual o problema interfere na
habilidade da crianca.

Algumas criancas podem apresentar o comportamento desdmgdrilidade
auditiva, Gomes, Rotta, Pedroso et al. (2004), em seusdosstsobre hipersensibilidade
auditiva em criancas e adolescentes com transtornspeécteo autista, em uma amostra de 46
sujeitos, verificam que ndo h& diferenca estatistiz#@e significante para a pesquisa do
reflexo acustico entre 0s grupos.

Os autores concluem gue as manifestagdes comportamaosagsons NAo estao
associadas a hipersensibilidade das vias auditivas, mas dificuldades no processamento
superior, envolvendo sistemas que comumente estdo comglmsneips pacientes do
espectro autista, como o sistema limbico.

Em dados referentes a atencdo compartilhada e o diagnprecoce do autismo,

Bosa (2002), aponta que nos estudos apresentados, torna-seeeaae individuos com
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autismo, a dissociacao entre a habilidade de usar osgestoo apontar ou mostrar, para
buscar assisténcia e para compartilhar a experiéncia.

Esses eventos suscitam novas investigacoes sobre anisnags envolvidos em

ambas as atividadgsentre eles, o papel do afeto enquanto um sinalizador ele;@ds. Na

opinido da autora, o déficit de atencao compartilhadanénracm em grupos de criangas com
autismo, parece envolver distarbios em processos taghitizos, quanto afetivos.

Bosa (2002) comenta que investigagcdes experimentais a itoespe
desenvolvimento da atencdo compartilhada e do afeto emcasiacom autismo tém
identificado respostas afetivas atipicas diante demeki¢do, incluindo a social, mais
especificamente, disturbios na auto-regulacdo da reacamos@lo@rousa), assim como um
comprometimento no desenvolvimento da capacidade simbdlica

Lord et al. (1993) enfatizam que as diferengcas entre gruposiategas com
autismo, quando comparados aos grupos controles, compostogapcas com Sindrome de
Down, sdo notaveis quando alguma forma de reciprocidad@eracao € levada em conta,
explicando-se assim, as diferencas na habilidade dggatenmpartilhada.

Na infancia, essas alteracbes podem ser manifestadas pomdifierenca ou
aversao ao contato fisico e visual. Leon (2002) relata spas earacteristicas podem levar 0os
pais a suspeitar de surdez, acompanhada de outros sintomas @us®ncia ou atraso dos
comportamentos de antecipacéo, reconhecimento sagslemvolvimento de apego.

A comunicacdo apresenta-se de forma prejudicada tantmguagem verbal,
como na nado - verbal. Segundo DSM — IV (APA, 1995), Daw&i®2), Tidmarsh e
Volkmar (2003) e Gadia, Tuchman e Rotta (2004) a linguagem veoblal ser ausente, ou
manifestar-se de forma comprometida em diferentes niveis.

Algumas criangas apresentam estrutura gramatical imaimma presenca de

ecolalias e estereotipias, com reversdo de pronont@s, @de melodia sonora - timbre,
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entonacdo, velocidade e énfase alteradas. Outras ariadppirem habilidades verbais,
porém demonstram dificuldades em estabelecer con@ersan decorréncia da inadequada
compreensdo de metéforas e termos abstratos, dificuliiadeterpretacdo da linguagem

corporal.

4.3 Epidemiologia e genética do autismo

Evidéncias epidemiolégicas recentes revelam que odepnab do espectro do
autismo estao entre os transtornos graves mais caseutssenvolvimento. Marques (2000)
comenta os dados epidemioldgicos encontrados. O prinesiwwdo realizado por Lotter
(1966) aponta uma prevaléncia de 4 a cada 10.000; estudos pcstea®eados no DSM-III
(1980) expressam prevaléncia semelhante de 4 a 6 casos eml@868; jA para
Schwartzman (2003) este numero pode variar de 10 para cada 10s668spéa populacéo
geral.

No Brasil, ndo h& dados estatisticos precisos, B&lias (2000) prevéem que
existam, aproximadamente, 600 mil pessoas com autismo,dgegstimativa da Associacao
Brasileira de Autismo - ABRA em 1997. Minayo et al. (2003)atam as dificuldades de
articulacdo entre a epidemiologia e as relac6eaisaw Brasil e na América Latina. Em suas
discussdes as autoras sugerem a necessidade de intémdisdgale, além de problemas de
ordem metodoldgica, histérica, cultural e conceitual,

O préprio conceito de autismo sofre varias alteracdes wma maior amplitude
de seus critérios diagndsticos, pautados na DSM-1V (ARA5) e na CID-10 (OMS, 1993).
Esses aspectos podem evidenciar um aumento significdtvnimero de diagndsticos.

Conforme dados expressos nos estudos de Fombonne (1999),, BRggens e Fombonne
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(2003), ha uma incidéncia de pelo menos 6 ou 7 casos de autisida 4000 pessoas. Gadia,
Tuchman e Rotta (2004) comentam que estudos recentes sugeaepnevaiéncia de dois a
cinco casos por 1000, o que pode significar uma “epidemiallde T

Esse dado desafia tanto as visfes tradicionais confi@etams descobertas atuais,
de que os resultados podem ser substancialmente melha@@tositervencédo precoce e
especifica no autismo. Nesta perspectiva, Volkmar &RP2003) sugerem que as diferencas
metodoldgicas, tamanho da amostra, mudancas concedtumifalta de critério especifico
podem aumentar a incidéncia de autismo na populacao.

Vale ressaltar que estudos baseados em amostrasscknigpidemioldgicas
apontam a prevaléncia de trés a quatro casos de autismzerinos por caso detectado em
meninas. Os autores ainda comentam que esse aumento ®nguekt visto que a
possibilidade dos meninos apresentarem disfun¢des derebsfuncdes genéticas ou ambas
associadas, é maior se comparada a incidéncia em menina

Muito embora, quando acometidas, o quadro apresentadoenasasitende a
ser mais severo. Fombonne (1999) ja tem descrito uma preiweia de 3-8 meninos para 1
menina e, recentemente outros autores Carvalheira, Verdannoni (2004) descrevem uma
prevaléncia sexual bastante semelhante de 4:1 entreas@nmeninas.

Estudos genéticos revelam que irmaos de criangcas comauisrem o risco de

apresentar a desordem de 3% a 8%, segundo critérios do DSMPY, 1995) e seu



86

Os dados referentes a estudos com gémeos podem determiessaseausa
familiar € ambiental ou genética, todavia estudos revalaa maior incidéncia em gémeos
monozigéticos do que heterozigoéticos. Conforme pareceliatdshn e Szatmari (2003), esta
afirmacdo pode sinalizar que o autismo apresente grahdases de hereditariedade, maiores
ainda do que a esquizofrenia e o transtorno bipolar.

As maiores incidéncias de autismo nos estudos de gémetamalpara a
importancia dos fatores genéticos associados, em elsp@ciggmeos monozigoticos. Folstein
e Rutter (1988) comentam ainda, que este dado é relevantecardante na literatura.

Porém alguns aspectos devem ser considerados, a sam@meoo de estudos
sobre pares monozigéticos excede ao numero de pargétidizs; as relacdes de descricao,
propor¢cdo e concordancia sao superestimadas; muitas goikbcando especificam os
critérios e métodos diagndsticos; e por ultimo, existe& falha na confirmacdo dos pares
monozigoticos sem o uso de exames de sangue ou pele. Erys oasos, a definicdo é feita
baseada no critério de semelhanca como nos pares aiagoti

A porcentagem de concordancia para o diagnéstico de augsm@émeos
monozigoéticos, segundo Gadia, Tuchman e Rotta (2004) gireorem de 60%, se forem
usados os critérios do DSM-1V, 71% para Transtornosspediro Autistico e até 92% com
um espectro mais amplo de distdrbios de linguagem e gac@ti. Em concordancia
Carvalheira, Vergani e Brunoni (2004) afirmam que para gémeaoszigdticos o namero
varia de 36 a 92%, em contraste com gémeos heterozigaigasariacdo € baixa ou nula.

Pesquisas recentes sobre a genética do autismo (COSTNESMAIA,
1998; CARVALHEIRA; VERGANI; BRUNONI, 2004) e sobre as andiam cerebrais
(VOLKMAR; PAULS, 2003) subjacentes ao problema presumemcgaacas com autismo
apresentem diferencas, com muitas sobreposicoes lemestotais e regionais do cérebro,

como aumento encéfalo.
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Os dados incluem diminuicdo do nimero de neurdnios, reducdendeitos,
aumento da concentracdo de serotonina circulantea@i®s no sistema limbico, em especial,
amigdala, hipocampo e giros anteriores, além de anoroatiaselares.

Autismo ndo é uma doenca Unica, mas sim um distarbio dendsEsimento
complexo, definido de um ponto de vista comportamentalicsessim considerada por
Gadia, Tuchman e Rotta (2004). Os autores relatam que ardpg@sefenotipica do autismo
pode receber influéncia de outros fatores.

A falta de um marcador bioldégico pode acarretar a umgenaarbitraria para o
diagndstico, acredita-se que a base genética do aytisd®ser estabelecida, porém a forma
de transmisséo genética ainda é desconhecida. (DAWS&IN 2002).

Essa sugestéo é sustentada por anos de pesquisa, derdorgieportadores
de autismo com QI abaixo de 50 diferem de portadores &onfuacionamento e incluem
uma proporgdo maior de pessoas do sexo feminino, ua@ eoncentracdo de anomalias
fisicas, microcefalias, anomalias microssémicagilegsia.

Outras evidéncias revelam que, na maioria dos estudmspo caloso posterior
esta reduzido, lesbes nesta regidao podem comprometernvalgseento da linguagem e da
motricidade. Entretanto, indices de outras condicdesociadas, segundo Rice et al (2004),
tais como: defeitos de nascenga - como hidrocefaleanalias cromossdmicas e desordens de
um Unico gene-; como Sindrome de Angelman, Sindrome de Stetirome do X fragil e
Esclerose Tuberosa podem estar relacionadas ao espgstic@

A esse respeito Schwartzman (2003), cita outras condigSesiadas ao autismo,
entre elas, Albinismo Oculocutaneo, alteracdo das grideficiéncia auditiva, deficiéncia
mental, desordem tipo-Marfan, epilepsia, fenilcetontéa tratada, problemas pré e peri
natais, Sindrome de Down, Sindrome de Hurler, Sindrome.adeence-Moon-Biedl,

Sindrome de Noonan, Sindrome de Tourette e Sindromelfeialica.
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No quadro 9 - patologias associadas ao autismo - podeiear a divisao feita

por Gadia, Tuchman e Rotta (2004) entre as condi¢cdes caygérgenéticas:

Congénitas/ Adquiridas

Genéticas/ Metabdlicas

Rubéola

Toxoplasmose
Citomegalovirus
Sindrome de Moebius

Hipomelanose de Ito

Sindrome de Dandy-Walker
Sindrome de Cornelia de Lange
Sindrome de Soto

Sindrome de Goldenhar

Sindrome de Willians
Microcefalia

Hidrocefalia

Sindrome de Joubert

Encefalite/ Meningite

Sindrome de West

Intoxicacdo por chumbo

Cirurgia de medublastoma de cerebelo

Cromossomopatias

(Sindrome X — Fragil)
Esclerose tuberosa
Neurofibromatose

Amaurose congénita de Leber
Fenilcetondria

Histidinemia

Lipofuccinose ceréide

Doenca celiaca

Disturbios do metabolismo das purinas
Adrenoleucodistrofia

Distrofia muscular de Duchene
Sindrome de Angelman

Quadro 9 - Patologias associadas ao autismo
Fonte: Gadia, Tuchman e Rotta (2004, p. 86).

Estudos de neuroimagem sugerem um padrdao anormal de desemntmvime
cerebral em pessoas com autismo. Gadia, Tuchman e R0d), salientam que as
alteracdes podem ocorrer entre as 30 semanas de gestat@alo®\ neuropatoldgicos
mostram anormalidades anatdmicas nas porcOes postedoieferior dos hemisférios
cerebelares, déficits de memoria e aprendizagem comursutismo, que podem estar
relacionados com essas anormalidades.

Prevaléncia de convulsdes esta entre 16% a 35% nasasriemq autismo. Entre
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deficiéncia mental severa e déficit motor. Quando édchki esses fatores para Gadia,
Tuchman e Rotta (2004), o outro fator de risco € o tipo fleitdée linguagem. Outra
prevaléncia descreve que cerca de 75% dos casos de autissentgn deficiéncia mental e,
entre os quais, 15 a 30% apresentam convulsdes.

Quanto ao uso de medicacdes, o risco de convulsdessopreditor na selecao
do medicamento. Sabe-se que ndo ha um tratamento depaw@ao autismo e drogas
psicotropicas tém apenas um papel pequeno na sua admioisttagdo regra geral, drogas
devem ser usadas esporadicamente e apenas quando ouhBEpias para reducdo de
comportamentos ndo adaptativos tenham sido tentadas tentéam sido obtidos resultados

positivos.

4.4 Diferentes consideracdes tedricas do autismo

As diferentes tentativas de se explicar o funciomamela pessoa com autismo
leva os autores a classificar em Teorias Psicogémiml$gicas Psicologicas e Alternativas
(MARQUES, 2000), e Teorias Psicanaliticas, Cognitivaseivefs (ARAUJO, 2000). Entre
essas teorias podem ser citadas: a Teoria AfetivaBGEN, 1993), a Teoria Cognitiva
enunciada por meio da Teoria da Mente (BARON-COHENSIH; FRITH, 1985;
BARON-COHEN, 1988; BRISKMAN; FRITH 2001), Teoria da Coer@ncCentral
(BRISKMAN; FRITH 2001) e Teoria da Funcéo Executiva (BOQEALIAS, 2000).

As diferentes linhas tedricas tém como indicador ihie& idéias de Kanner
(1943), que em suas correlagdes iniciais identifica o autismmo uma perturbacéo do
desenvolvimento de ordem constitucional e determinada, @eailguma possibilidade inata

em sua constituicao.
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O autor sugere que as perturbacbes das criancas sdo coongesyjidas
caracteristicas de distanciamento, perfeccionismlerdge frieza emocional. Posteriormente,
ele préprio, averigua que essas idéias sao errbneagd @8mdesculpa-se junto a esses pais.

Bettelheim (1967), igualmente influencia os aspectos ocasos a cerca da
origem do autismo, sua idéia basica é que as criangasnsen autistas como uma resposta
adaptativa ao meio externo (MARQUES, 2000; ARAUJO, 2000jirdardo pressuposto de
gue as maes nao mantém contato afetivo com suagagjamio oferecendo meio para que
elas possam vivenciar e desenvolver sentimentos de afitoga e satisfacdo de suas
necessidades de interacao.

Na teoria psicanalitica, tanto Araujo (2000) como Bos&adlias (2000),
descrevem que os autores de maiores contribuicdes pacarmhecimento e constituicdo do
individuo autista sdo Melanie Klein (1965), Mahler (1968); Mel{24975) e Tustin (1980).

Melanie Klein (1965) € pioneira no reconhecimento e trattonda psicose em
criancas. Ela ndo distingue os quadros de autismo indagi esquizofrenia infantil. Entre as
suas consideracdes esta o fato de que as condicdes pawidg crianca devem-se a uma
inibicdo no desenvolvimento do que a uma regressao.

Para Araljo (2000) esta constatacdo a conduz a sSuposicdo ejpra s
constitucionais em sua origem. Bosa e Callias (2000) argameqtie, para Klein essa
inibicdo e a combinacdo com as defesas primitivas doregataram em um quadro autista.

Mahler (1968 apud BOSA; CALLIAS, 2000) desenvolve suas idéias sobre
autismo a partir de sua teoria evolutiva, sendo o autismsuldgrupo das psicoses infantis e
uma regressao a uma fase inicial de desenvolvimento r@erdifada.

Araujo (2000) descreve que na opinido de Mahler (1968), ha posde psicose
infantil; o primeiro - a psicose autistica infantil simdrome autistica, equivalente ao autismo

de Kanner, com aparecimento muito precoce. A segundpsie@se simbibtica infantil ou
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sindrome da psicose simbiotica, resultante de disgirmoestagio simbidtico normal e com
manifestacdo mais tardia, ao redor do terceiro pgrado ano de vida.

Conforme relatam Araujo (2000) e Bosa e Callias (2002),z2¢teéit al. em 1975,
descrevem o autismo como de defesa contra 0 desmantidasioeggo. A crianga autista vive
em um estado mental de indiferenciacdo entre os dgstinmiernos e externos e sua atencao
permanece suspensa ou em partes do objeto. Os processm®auatieam um estado psiquico
de ndo-integracédo, sem vida mental, de desmantelameibo @os isso, mutilantes.

Por ultimo, para Araujo (2000), Tustin destaca-se como umandisinfluentes
psicanalistas no estudo do autismo. Em 1975, classificéigm® em quatro tipos: Autismo
primario normal, como fase neonatal normal de sohpsjsAutismo primario anormal, como
permanéncia anormal do autismo primario; Autismo secime@acapsulado, cuja forma de
defesa € a inibicdo; Autismo secundario regressivo, noagfoaina de defesa é a regresséo.

Na Teoria Afetiva, 0 autismo tem sua origem em unsfud¢do primaria do
sistema afetivo, uma inabilidade para interagir emoaio@ale com as demais pessoas, 0 que
constitui uma falha na percepcéo dos estados mentadedwis.

Hobson (1993) retoma a hipotese de uma inabilidade inata de rk@ampial a
crianca apresenta déficit de reconhecimento da emodadirguagem subjetiva. Em estudos
com desenhos e fotografias de expressoes faciais, 00 \airifica que as criangas autistas
apresentam enormes dificuldades em observar aspeddmiomados as emocbes, como
estratégia de classificacdo das fotos. Essas crisgn@den a separa-las por outros itens, como
por exemplo, roupa.

A Teoria Cognitiva para o autismo na opinido de Araujo (26Qf@¥pposta a partir
das pesquisas Baron-Cohen, Leslie e Frith. (1985). Estxpuipas demonstram que as
criancas autistas, mesmo as classificadas como deualttdonamento, sdo incapazes de

atribuir estados intencionais aos outros e de predizsrcomportamentos.
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A Teoria da Mente refere-se a capacidade da criancéoram de seus trés anos
de idade, em atribuir a si propria ou aos outros, estadotais como desejos, pensamentos e
intengbes. Os estados mentais sao conceitos e destra8pbre aspectos subjetivos
apresentados por outras pessoas. (BARON-COHEN; LEFIRE;H, 1985).

Nas criangcas com autismo sugere-se que existam fallgessanvolvimento dessa
habilidade, o que evidencia a forma literal de pensar, deafoomcreta e egocéntrica dessas
criancas. Baron-Cohen (1988) ressalta que experimeniasades por meio do teste da Sally
- Ann evidenciam que criangas com autismo apresentanulddides em compreender o
contexto da situacao, nao interpretando a intencaaaljmtaposta pelo teste, com uma baixa
capacidade de desenvolver uma teoria da mente.

A falta de uma teoria da mente na crianca autistapiméo de Briskman e Frith
(2001), demonstra um déficit de fungBes cerebrais maigadds ligadas a meta-
representacoes. Alteracbes como essas no autismeuporez, determinam mudanca nos
padrdes basicos da interacao social.

Demais estudos realizados por Baron-Cohen (1988) propdem cpreagises de
outros experimentos nos grupos de criangas com autismuas@ados com grupos controles,
compostos por criangas com Sindrome de Down e Sindierdesperger, em atividades de
compreensao do contexto geral; os melhores resultadasbs$idos pelas criancas dos grupos
controles. Entre as criangas com autismo, a capacpdadeatribuir estados mentais a outrem
permanece sujeita a um déficit especifico.

Neste mesmo trabalho sobre déficits sociais e pragypsato autismo, em relacao
ao questionamento referente a origem cognitiva ou afetieator ressalta que o mecanismo
pelo qual a capacidade simbdlica se desenvolve, necessatgardepende das experiéncias
infantis, sentimentos compartilhados e de modelos ispaaja origem € essencialmente

afetiva — cognitiva e/ou social.
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A Teoria da Funcdo Executiva refere-se a capacidade lateejgmento e
desenvolvimento de estratégias para atingir metas e/eegobblemas e esté relacionada ao
funcionamento dos lobos cerebrais frontais. (BOSALLIAS, 2000). A hip6tese de
comprometimento da funcdo executiva no autismo surge éunteida semelhanca entre o
comportamento de pessoas com autismo e pessoas que possuegddicortical pré-frontal.

A funcdo executiva € o mecanismo que permite ao individuwmal dividir a
atencdo com flexibilidade, inibir respostas impulsivagnter-se concentrado frente a
objetivos e resolver problemas de um modo estratégidiciente. Sugere-se, assim, que
alguns dos déficits apresentados pela pessoa com autismampgss provocados por
alteracdes nessa funcdo, entre eles a inflexibilidagego aos detalhes, dificuldade de
inibicdo de respostas.

A Teoria da Coeréncia Central refere-se a habilidadecEgge inata, que nos
leva a perceber dados em uma relacao de totalidade;n@ due um conceito coerente possa
ser formado. O termo usado por Frith em 1989, (BRISKMAN;TFRR001), € a capacidade
para integrar informacdes em uma totalidade, com canxignificado. O prejuizo na
coeréncia central explica as caracteristicas degbdaxle, apego aos detalhes, assim como o
perfil atipico da pessoa com autismo.

Estudos recentes em busca de indicadores fenotipicpaislele criancas com
autismos realizados por Briksman e Frith (2001), com baskeoria da Coeréncia Central
cuja énfase refere-se ao apego intenso aos detalhedramed® dos significados, revelam
gue os pais dessas criancas obtém resultados signdiativ testes que avaliam detalhes.

Happé e Frith (2001) em sequéncia do estudo acima citado,ntadiviee de
estabelecer relagbes entre as preferéncias por gtiagdianas dos pais e criangas, obtém
como resultados que o0s pais de criancas autistas consegaenmes escores quando

comparadas aos demais grupos, em especial os pais.
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O que pode revelar que a forma de socializacdo desses pgissgepela forma
de lidar com seu filho com autismo, bem como as suas asogsiratégias de enfrentamento
da realidade possam ser determinadas pelos tracos e ristiaate como a tendéncia ao
apego aos detalhes e os tracos especificos de memoria.

A busca de teorias que possam explicar o funcionamegotvo e afetivo da
pessoa com autismo € de certa forma um grande desafipeagsisadores; entender da
mesma forma as estratégias e a demanda comum asfadeilpessoas com autismo é sendo

uma busca constante.

4.5 Perspectivas de interveng&o no autismo

No que tange a intervencdo precoce no autismo, BrysogerR e Fombonne
(2003), em revisdo das publicacdes dos ultimos 20 anos, afigna intervencdes psico-
sociais podem mudar o curso do problema. Antes, um tratanefitaz limitado a
intervencgdes de curto prazo, focadas na manipulacdo denthetéos comportamentos, tanto
para o0 aumento no desenvolvimento de habilidades como pairsudéo ou extincdo de
comportamentos indesejaveis.

Entre as constatacfes dos autores, no final dos anos §émsos programas de
intervencdo precoce, cujo enfoque séo atividades diretdsna individualizadas de ensino
gue objetivam todas as areas de desenvolvimento e s&adealipor muitas horas a cada
semana.

O programa de tratamento e educacao de criancas comawgisleficiéncias

relacionadas a comunicacédo (TEACCH) enfatiza que a fiaig criancas com autismo tem na
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compreensao viso-espacial, a manipulacdo de objetos fagtiem atividades de rotina,
independentes e altamente estruturadas.

Um segundo modelo de desenvolvimento com resultado de dadosagabli o
Modelo de Denver, enfatiza o desenvolvimento de habilidadésak, reforco afetivo
positivo, relacdes interpessoais, e desenvolvimentondadgem. A aprendizagem mediada
por pares de Strain Odom é outra abordagem de tratamertocereo autismo que
demonstra a convergéncia de fundacdes comportamentaisete/oleimento.

O ultimo programa a ser considerado € o modelo de Graerss Wieder , que
tem um tipo fundamentado em intervencdo de comunicagéal,schamaddFlootime e
servicos profissionais adicionais.

A intervencgdo precoce no autismo precisa ser vistaaomservi¢o reabilitador,
tal como o ensino de outras mobilidades de comunicacaocpancas surdas e Braille para
criancas cegas, sem o qual, os resultados ndo podsigrsBcantemente discutidos.

Durante o desenvolvimento da pessoa com autismo € negesgarvencao
multidisciplinar, sendo essencial que os profissionaifansetreinados em analise
comportamental funcional e técnicas de mudanca de caampamto.

A inclusdo de criangas com autismo no ensino em sagadares apresenta uma
série de desafios (RUTTER, 1996), dos quais o mais pungemterider em que condicdes
essa crianca € integrada, pois se entende que algumas dessgas necessitam de
adaptacdes individualizadas, de acordo com suas habilidades.

Por vezes, 0 proprio programa escolar deve ser adaptal@aasecessidades, o

gue exige um numero maior de pessoas que necessitam reegtmnento, baseado em

evidéncias e préticas de administragdo comportamental.
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Na opinido de Schwartzman (1997), criancas autistas de dymdmmento podem
acompanhar o ensino regular, entretanto criancas aiarlmos de comportamento e retardo
mental severo ndo tém as mesmas condi¢des de sgegmadas no ensino regular.

Opinido semelhante é partilhada por Mello (1997), ao resspitaa questdo nao
€ tdo simples como parece, pois ndo basta as ciantigtas com retardo mental acentuado
dividirem o mesmo espaco de aprendizagem com outrag;asiaifal como conciliar no
mesmo espaco, demandas muito diferentes e especificas.

Ainda é necessério abrir espacgo para outras discusféemntes as possibilidades
de integracao, condicfes pertinentes as necessidadesidesnda.

Kanner (1968) prediz que modéstia, humildade e precaucdo deveplisadas
as terapias bem como a etiologia do autismo. Estaat@ertamente é necessaria junto aos
esforcos continuos, consistentes e pacientes, parar agsdgessoas com autismo a
encontrarem seu jeito neste mundo, proporcionandes@ara elas, como também para suas

familias, adequadas condi¢cdes com satisfatoria qualidaddade
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5 FUNDAMENTACAO METODOLOGICA

A formacéo continuada, seja em sua exprekgacsensiou strito sensuconduz
o profissional a diferentes momentos de indagacao spat&l quando sobrepostos a atuacéo
diaria na busca de aperfeicoamento e conhecimentzespa analisar a relacdo homem e
mundo.

O trabalho com pessoas com algum tipo de deficiéncrarmsiornos Invasivo do
Desenvolvimento perpetua duas grandes questfes: a primeinaladaicao processo
diagndstico, a segunda voltada para a qualidade de vida des qué atendem a essas
pessoas, mais especificamente, aos aspectos que infloeu@aqualidade de vida.

Assim a escolha do tema qualidade de vida atende a umaidadesprofissional,

o desejo de implementar agcbes mais condizentes parendiraento e a pratica em
reabilitacdo, somados ao fato de sua importancia para isspyoél de psicologia e demais
areas interdisciplinares.

Nesta pesquisa o problema, a questao norteadora, refargumlidade de vida de
um grupo de mdes com pessoas com diagnostico de trasstonmasivos do
desenvolvimento.

Com objetivo geral de investigar a qualidade de vida de maedateas com
diagndstico de autismo que freqlientam os servigos presiaioADACAMP — Associacao
para o Desenvolvimento do Autista de Campinas, umauigstid situada no interior do
estado de S&o Paulo.

Entre os objetivos especificos podem ser destacados:s@&ngiial dos quatro
dominios propostos pelo instrumento, a saber: fisicoplpgico, relacbes sociais e meio

ambiente, apresenta resultados mais significativos gespo de maes.
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Conhecer as dificuldades vivenciadas por este grupo de gqun&epossam
influenciar a sua qualidade de vida; e por ultimo verifeamrelacdes entre o autismo e a
qualidade de vida dessas maes.

Ao procurar vislumbrar uma possivel resposta para este prable estudo
desenvolvido apresenta como hipétese, a idéia de que autismmihweleciar a qualidade de
vida das méaes pesquisadas. Em contraponto, a relacaorémdre filho pode ser um fator
importante na qualidade de vida das mesmas méaes.

O controle de variaveis abrange dois aspectos, o pantelacionado as
caracteristicas dos filhos, tais como: a faixa etarisexo, 0 Quociente Social e a existéncia
de caracteristicas de autismo nas pessoas com Sindeddenvn; o segundo direcionado ao
grupo de maes pesquisadas nas seguintes caracteristioees: simclo-econémico; grau de
escolaridade; estado civil e a atuagao profissional.

Visto o propésito desse estudo, a pesquisa bibliografiéaoeganizada em torno

de trés tematicas, qualidade de vida, familia e autismo.

5.1 Participantes

A amostra é composta por trés grupos, o grupo alvo e doissgoaptroles. O
grupo alvo é composto por 30 mées de pessoas com diagriesfld®, cujo atendimento é
prestado pela ADACAMP. Os grupos controles sao comppsto80 maes de pessoas com
Sindrome de Down, participantes da Fundacdo Sindromewr ®€linica de Atendimento
interdisciplinar de Campinas; e 30 maes de pessoas soromaindas do CEMEI Leonor
Motta Zuppi e da Oficina de Artesanato do SESI — Amoreitasibém da cidade de

Campinas.
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Os critérios de inclusao para a pesquisa podem ser destaiseguinte forma:

1. Grupo alvo (maes de pessoas com diagnostico de TID
referente as maes - ser mae bioldgica; apresentar éaaria acima de 18
anos; 50% do grupo deve ter idade menor que 45 anos para preservar
caracteristicas do instrumento de qualidade de vida, 0 WHOip&e;
referente ao filho - diagnostico de autismo devebseseado nos critérios
diagnosticos do DSM-IV (APA, 1995) e/ou da CID-10 (OMS, 199ikaf
etaria do filho de cinco a 16 anos; obter pontuacdo deeqiedcocial (QS)
menor que setenta, segundo a Escala de Maturidade Sodiakdend;

2. Grupo controle (mées de pessoas com Sindrome de Doviesede pessoas
normais):
referente as maes - ser mae biologica; apresentmtedsticas pareadas ao
grupo alvo, como o indice sécio-econémico; grau de edtadie, estado
civil e a atuacéao profissional;
referente aos filhos - faixa etaria de 3 a 18 anos;rgmatuacdo de
guociente social (QS) menor que setenta, segundo a Escdaturidade

Social de Vineland.

O critério de exclusdo comum ao grupo alvo e aos gruptstmé a condicdo de
possuir alguma doenca crbnica. Esta investigacdo prevasjuges respondam de forma
negativa as trés perguntas, de acordo com o roteiro d@agid do WHOQOL — breve
(CENTRO WHOQOL, 2005):

a) Vocé tem alguma doenca cronica?

b) Vocé usa algum remédio de forma regular atualmente?



100

c) Vocé consultou algum médico ou profissional de saudéltimo més? (com
excecao as consultas de prevencao, por exemplo,@svdgdginecologia).

Em relacdo as pessoas com Sindrome de Down ha, aindaytwoncritério de
exclusao, presenca de critérios diagnoésticos de autignificados por meio do instrumento

ASQ.

5.2 Local

5.2.1 ADACAMP

A Associagdo para o Desenvolvimento dos Autistas em @asp—
ADACAMP, fundada em 1989, por um grupo de pais de nove criautessas, devido a nao
existéncia, em Campinas, de uma escola especializadaopatendimento de seus filhos.
Atualmente reconhecida como Utilidade Publica Estaduaid&tie de Fins Filantropicos, é
também mantenedora da Escola de Educacdo Especial “EmgeSihgo EImo Ferreira”.

Sua missao é “proporcionar meios adequados para o atendiglebal a
crianca, adolescente e adulto com disturbios do espaeteutismo.” Possui programas de
estimulacao infantil, escola (pedagogico-escolar),raditerapéutica e incluséo escolar.

Em sua equipe de profissionais ha profissionais dass ateapsicologia,
assisténcia social, pedagogia, fonoaudiologia, fisapiar terapia ocupacional, musicoterapia.

Contando com trabalho de zooterapia efetuado nas prampsiatacoes, e ainda hidroterapia e

equoterapia realizados em instituicbes parcerias.
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Ao grupo de maes € reservado um espaco exclusivo, eacespgram seus
filhos, onde existem a troca de experiéncias e a agaliw de oficinas. Como trabalhos de

suporte destinado a elas algumas medidas encontramasglamento.

5.2.2 Fundagéo Sindrome de Down

A Fundacdo Sindrome de Down é uma entidade de direit@dpr sem
finalidades lucrativas, que tem por objetivo promover o dedemento integral da pessoa
com sindrome de Down nos aspectos fisico, intelectiggiy@ e ético, mediante a integracéo
de pesquisas interdisciplinares e pratica educacional incuado

Criada em 1985 por um grupo de pais, sua missdao €& “promover
desenvolvimento global da pessoa com sindrome de Downageete transformador para
que a sociedade respeite e incorpore a diversidade hufmana.”

A Fundacédo tem sede no distrito de Bardo Geraldo, em iGasnpestado de S&o
Paulo. Oferece servicos especializados nas areas deautiologia Clinica e Escolar,
Fisioterapia e Hidroterapia, Pedagogia Especializada,olBgia, Terapia Ocupacional,

Educacéo Fisica Adaptada, Assessoria as Escolas Reguiyddercado Profissional.

5.2.3 Servico Social da Industria — SESI

2 Disponivel em www.fsdown.org.br
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O Servico Social da Industria — SESI € uma entidade dé&odjpeivado, de
prestacdo de assisténcia social aos trabalhadoresriagug&nquanto entidade seu papel é o
desenvolvimento social brasileiro, do trabalhador da indysteus familiares e comunidade
em geral por meio de servicos nos campos da educacdo, kEmgiee esporte, cultura,
alimentacédo e outros.

Como uma de suas metas € a valorizacdo da pessoaalbadal e a promocao
de seu bem-estar social, bem como a melhoria de sudafielie vida, o SESI tem, entre os
objetivos, a organizacdo de servicos sociais adequadosessidades e possibilidades locais,
regionais e nacionais.

Na unidade Amoreiras, localizada no Parque Itélia, s@endelvidos cursos nas
areas de Costura e Moda, Artesanato, Culinaria e Educatddertal. O que atende ao
objetivo de promover quaisquer modalidades de cursos e atividsplesalizadas de servigo

social.

5.2.4 CEMEI Leonor Motta Zuppi

O Centro Municipal de Educacéo Infantil Leonor Motta Zuppndado em
1990, atende a criancas na faixa etaria de quatro meses @ @uadrde idade, em regime
integral. Esté localizado no distrito de Bardo GeraldBampinas. Um de seus objetivos €

atender de forma global a crianca, respeitando as suassidades.
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5.3 Instrumentos

As técnicas de pesquisa aplicadas junto as maes de pessoatD sao:

- Ficha de anamnese (APENDICE V), composta por quesiégsentes ao
levantamento de perfil (idade, grau de escolaridade, estatjcatuacéo profissional) e seis
guestdes abertas referentes a sua relacdo mae-filho;

- Escala de Classificacdo Socio-Econbémica da ABEP (2@08),a indicacdo de

classes sociais, conforme indicado na tabela 1; (AREELY).

Tabela 1 -Critérios de classificacdo sécio-econdmica segundoFABIB03)

Os limites de classificagdo seguem o seguinte critério:

Classes Critérios ABEP Total Brasil (%)
Al 30-34 1
A2 25-29 5
Bl 21-24 9
B2 17-20 14
C 11-16 36
D 6-10 31
E 0-5 4

- Escala de Maturidade Social de Vinelland-Doll (1997), aj@anfaixa etaria de
0 até 25 anos, composta por 117 itens subdivididos em dadafaria pré-estabelecida. Este
instrumento visa verificar o Quociente Social da pesa@liada por intermédio das respostas
dadas pelos pais ou cuidadores.

As areas investigadas sdo: a Comunicacao (C), Linguagen®¢upacédo (O),
Socializacao (S), Autogoverno (AG), Auto-auxilio paratirgAV), Auto-auxilio para comer
(AC), Auto-auxilio geral (AGE). (ANEXO II)

- WHOQOL - Breve (ANEXO I) o instrumento de qualidade de ddaOMS

(1998) traduzido para o portugués trata-se de uma versao abryidddOQOL — 100.
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E um questionario auto-aplicavel, referente as duas @lts®manas, composto por 26
guestdes, entre elas, duas questbes sao gerais de qudédaide, as demais representam
cada uma das 24 facetas que compdem o instrumento ori@isafjuatro dominios do
instrumento séo: fisico, psicologico, relacdes se@aneio ambiente. A forma de pontuacao
do WHOQO segue a proposta de Alison Harper e Mick PaeeGrupo WHOQOL
conforme APENDICE F.

Para os grupos controles sao aplicados 0s seguintesnestos:

- Ficha de anamnese contida no préprio cabecalho do VWHOQ Breve
(ANEXO 1) com os itens idade, nivel de escolaridade,destvil, portadora de doenca
cronica;

- Escala de Classificacdo Socio-Econdmica da ABEP (208BENDICE V)

- WHOQOL - Breve (ANEXO 1) o instrumento de qualidade de ddaOMS
(1998).

Para controlar a variavel referente a comorbidades eédindrome de Down e
autismo, no grupo controle de maes de pessoas com Sindemewn, sera aplicado,
também, o ASQAutism Screning Questionnajrelaborado por Rutter et al. (1999).

O instrumento € composto por 40 questdes extraidas da AlNsRareas
abordadas no ASQ séo interacdo social reciproca, coagdoi e linguagem, padrdes de
comportamentos repetitivos e estereotipados.

Em fase de traducdo e validacdo para o portugués, Paula @0@5), o
Questionario de Avaliacdo de Autismo (ANEXO IIl) termuvariacdo de pontuacédo, 0 a 39
para pessoas com linguagem verbal, e até 34, em casos, agjgaestdes referentes a
linguagem n&o possam ser aplicadas. A pontuacao zero refaratséncia de anormalidade
e 1 a presenca de anormalidade. Para a diferenciac&olédte outros diagndsticos sua nota

de corte é 15 pontos.



105

5.4 Procedimentos

Para a pesquisa € necessaria a execucao de algumaa fgsewvacdo do Comité
de Etica, contatos com as instituicdes, reunido prévia maes nas instituicbes para
verificacdo do interesse e propdsito em participar da mesgriaplicacdo dos instrumentos.

ApOs a aprovacgdo do Comité de Etica da Universidade PréstiteVlackenzie,
conforme a Carta de Encaminhamento do Protocolo ao CqARENDICE 1), sdo
encaminhadas para as instituicdes a Carta de Informdp&ttaicido (APENDICE I1). Todas
as pessoas envolvidas na pesquisa devem receber a Cdritordecdo do Sujeito da
Pesquisa com informacdes pertinentes sobre a pesqissaa\assinatura do Termo de Livre
Consentimento (APENDICE Il1), essas pessoas s&o irmsuidsta pesquisa.

Nos contatos realizados com a direcdo da ADACAMPoraaiinformagdes sobre
0 seu funcionamento sdo solicitadas, como a filogoftucional, as formas de avaliagéo
diagndstica e intervencdo adotadas pela mesma, osdipatividades desenvolvidas, bem
como os tipos de suporte oferecidos para as maes.

Na segunda fase o grupo alvo, maes de pessoas com tiagniésautismo, é
previamente fechado mediante aos critérios de inclesgerados neste grupo. Uma reunido
com o grupo define quais mées aceitam participar do estuda essinatura dos Termos de
Livre Consentimento, seguida da aplicacdo da Escala dsif@asio Socio-Econbmica
(APENDICE V) da ABEP (2003), Escala de Maturidade Social atelland-Doll (1947),
Ficha de anamnese (APENCIDE IV) e 0o WHOQOL — breve (ANBXO

A terceira fase € destinada aos grupos controles, arargsassos sdo seguidos.
A coordenadora de cada instituicdo media 0s primeirasitosncom as maes para a discussao

dos propésitos da pesquisa.
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5.5 Andlise dos resultados

Essa pesquisa conjuga os métodos qualitativo e o quantitaivanalise
gualitativa visa analisar e interpretar aspectos maigplexos do comportamento humano,
por meio de uma analise mais detalhada sobre as atitddesildades, formas de
enfrentamento e apoio pertinentes ao grupo de maes alvo.

O Programa Estatistico SPSS for Windows, versao l1@tilizado para a andlise
guantitativa dos dados. A andlise descritiva simplificmadados € apresentada por meio de
médias, medianas, desvio padrao (DP), erro padrao \({@&@B)jes maximos e minimos. Todos
os dados expressos em frequéncia simples e porcentagemeipale tabelas.

A comparacdo entre as variaveis categlricas é Hitavés do teste Qui-
Quadrado, que visa verificar as diferencas entre as @®0#s variaveis continuas séo
analisadas pelo teste T para amostras independentasp quopdsito de observar se as
médias entre os grupos sao diferentes.

Pela necessidade de comparar os 2 grupos, alvo e contrefe telacdo ao
Quociente Social foi usado o teste de ANOVA (AndliseVdgiancia) para a analise de
regressdo. O mesmo teste é indicado para comparacdadimsdo ASQ no grupo controle 1,
na Escala de Vineland Doll para verificacdo das idades.

As variaveis referentes a idade, religido, escoldedarabalho sdo mensurados
pelos coeficientes de correlacdo de Pearson. Para mediariaveis, numero de filhos,
religido e com quem vive atualmente utiliza-se a cordielagdo paramétrica do teste de
Spearman.

A correlacdo entre as variaveis independentes comonsessde Qualidade de
vida é realizada pela regresséao linear multipla, o deefie de confianca é de 95% e o nivel

de significancia adotado € de 0,05.
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6 RESULTADOS

6.1 Caracterizacdo da amostra

A amostra da pesquisa é composta por 90 mulheres dwigilatrés grupos
composto por 30 pessoas cada uma. O primeiro, grupo cagoestonpor maes de pessoas
com diagndstico de autismo; o segundo, grupo controlerip@sto por maes de pessoas com
Sindrome de Down; e o terceiro, grupo controle 2, compastmf@ies de pessoas hormais.

Em virtude dos critérios de exclusdo pertinentes a caddosmrupos, conforme
descricéo feita no capitulo anterior, na amostral frarticipam 18 maes no grupo caso, 23
ma&es no grupo controle 1 e 23 mées no grupo controle 2.

Entre os critérios de exclusdo sdo encontrados nateariotal 18 casos (70%) de
maes com problemas de salde, com ou sem acompanhamento, nfiézitndo uso de
medicacdo nos ultimos 15 quinzes dias; dois casos (8¥hfiee com problemas emocionais;
dois casos (8%) de associacdo entre a Sindrome de Deammortamentos da triade de
autismo; e um caso (4%) associado com Paralisia Géret#s casos (12%) cujo indice
s6cio-econdmico encontram-se acima de 29 pontos, @ddssegundo os critérios da ABEP.

Por meio dos critérios de classificacdo socio-econdA&EP, 2003) pode-se
verificar que a maior concentracdo de maes esta estmveis 11 a 16 e 17 a 20, que

respectivamente equivalem as classes C e B2, segundoaazabel
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Tabela 2 -Dados referentes a classificacdo sécio-econdmica

Caso Controle 1 Controle 2 N=64

ABEP Total (%) Total (%) Total (%) Total (%)

6 al1l0 -classe D 3 (16,67) 1 (4,35) 3 (13,04) 7 (10.94)
11 a 16 —classe C 7 (38,89) 5 (21,74) 9 (39,13) 21 (32,81)
17 a 20 — classe B2 5 (27,78) 9 (39,13) 6 (26,09) 20 (31,25)
21 a 24 —classe B1 2(11,12) 7 (30,43) 4 (17,39) 13 (20,31)
25 a 29 — classe A2 1 (5,56) 1(4,35) 1 (4,35) 3 (4,69)
Total 18 (100,00) 23 (100,00) 23 (100,00) 64 (1 100,00)

Nos grupos estudados a idade das méaes varia de 23 a 55 an@gd® média de

38,28 anos, conforme apontado na tabela 3.

Tabela 3 -Analise descritiva das idades das maes participantes

Média Mediana DP Min Max N
Idade (anos)
Caso 37,06 38,5 6,66 26 49 N=18
Controle 1 41,65 43 7,77 27 55 N=23
Controle 2 35,87 35 8,25 23 53 N=23
Total 38,28 38 8,13 23 55 N= 64

Referente ao grau escolaridade das maes, existe uragdvadesde a formacéo
no ensino fundamental: do 1°. grau completo, com 17 n#&5606) ao nivel de pos-
graduacdo com duas maes (3,13). A maior propor¢cdo € obsemwaitiernaté 2 ° grau
completo, com namero de 28 maes, correspondentes a 43,7&%odla. Na tabela 4 pode-

se verificar que entre 0s trés grupos a maior partiaipaga®. grau.

Tabela 4 -Distribuicdo quanto ao grau de escolaridade

Caso Controle 1 Controle 2 N=64
Escolaridade Total (%) Total (%) Total (%) Total (%)
Até 1 o grau completo 6 (33,33) 5(21,74) 6 (26,09) 17 (26,56)
Até 2 o grau completo 9 (50,00) 9 (39,13) 10 (43,48) 28 (43,75)
Até 3 o grau completo 1 (5,56) 9 (39,13) 7 (30,43) 17 (26,56)
Po6s-graduacao 2 (11,11) 0 0 2 (3,13)

Total 18 (100,00) 23 (100,00) 23(100,00) 64 ( 100,00)
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No estado civil, a maior prevaléncia nos trés grupos dstr® que 43 maes sao
casadas, 0 que equivale a 67,19% da amostra total. H& urgavaentre os demais estados

civis, com apenas um caso de viuvez (4,35%) no grupo contredgy@ndo a tabela 5.

Tabela 5 -Estado civil das méaes participantes

Caso Controle 1 Controle 2 N=64
Estado civil Total (%) Total (%) Total (%) Total (%)
Amasiada 6 (33,33) 3 (13,04) 3 (13,04) 12 (18,75)
Casada 10 (55,56) 18 (78,26) 15 (65,22) 43 (67,19)
Divorciada 0 1 (4,35) 1 (4,35) 2 (3,13)
separada 2(11,11) 1 (4,35) 2 (8,70) 5(7,81)
solteira 0 0 1(4,35) 1 (1,56)
vilva 0 0 1(4,35) 1 (1,56)
Total 18 (100,00) 23 (100,00) 23 (100,00) 64 (100,00)

Quando questionadas sobre quais pessoas convivem atualmanttasqtabela

6), 49 maes (76,57%) convivem com marido e filhos, com algiamacdo entre 0 nimero

de filhos, um a trés. Em apenas um caso h& a prederiganilia de origem, os pais, vivendo

em conjunto com a mae. Uma mée nao respondeu a estaoquesta

Tabela 6 -Convivéncia familiar atual

Com quem vive Caso Controle 1 Controle 2 N=64
atualmente Total (%) Total (%) Total (%) Total (%)

1 filho 2 (8,70) 3 (13,04) 5 (7,81)

2 filhos 1 (5,56) 1 (4,35) 2 (8,70) 4 (6,25)
marido e 1 filho 3(16,67) 8 (34,78) 8 (34,78) 19 (29,69)
marido e 2 filhos 5 (27,78) 5(21,74) 5(21,74) 15 (23,44)
marido e 3 filhos 4 (22,22) 7 (30,43) 4 (17,39) 15 (23,44)
marido e 4 filhos 2 (11,11) 0 1 (4,35) 3 (4,69)
marido e 5 filhos 1 (5,56) 0 0 1(1,56)
pais, marido e filho 1 (5,56) 0 0 1 (1,56)
N&o respondeu 1 (5,56) 0 0 1 (1,56)
Total 18 (100,00) 23 (100,00) 23 (100,00) 64 ( 100,00)

Referente ao numero de filhos, na tabela 7, ha umacéar de um a seis filhos

nos grupos pesquisados, com uma maior proporcao de 2 addiitre os trés grupos, em um
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total de 41 maes, equivalente a 64,06% da amostra. Obsegua-senimero de 4 a 6 filhos

encontra-se apenas um caso no grupo alvo.

Tabela 7 -Numero de filhos

Caso Controle 1 Controle 2 N=64
Numero filhos Total (%) Total (%) Total (%) Total (%)
1 filho 3 (16,67) 9 (39,13) 10 (43,48) 22 (34,38)
2 a 4 filhos 14 (77,78) 14 (60,87) 13 (56,52) 41 (64,06)
4 a 6 filhos 1 (5,56) 0 0 1 (1,56)
Total 18 (100,00) 23 (100,00) 23 (100,00) 64 (100,00)

A seguir, nas tabela 8 e 9, pode-se notar a prevaléns&xdemasculino no grupo
caso e, consequentemente, nos grupos controles. Gayaae idade dos filhos nesses grupos

a faixa etaria de 7 a 12 anos corresponde a 45, 31% da@amostr

Tabela 8 -ldade de sexo dos filhos

Caso Controle 1 Controle 2 N=64
Idade filho Total (%) Total (%) Total (%) Total (%)
4 a 6 anos 5 (27,78) 11 (47,83) 7 (30,43) 23 (35,94)
7 a 12 anos 9 (50,00) 10 (43,48) 10 (43,48) 29 (45,31)
13 a 16 anos 4 (22,22) 2 (8,70) 3 (13,04) 9 (14,06)
acima de 16 anos 0 0 3 (13,04) 3 (4,69)
Sexo filho
sexo masculino 12 (66,67) 14 (60,87) 13 (56,52) 39 (60,94)
sexo feminino 6 (33,33) 9 (39,13) 10 (43,48) 25 (39,06)
Total 18 (100,00) 23 (100,00) 23 (100,00) 64 (/100,00)

Tabela 9 -Analise descritiva da idade dos filhos

Idade Média Mediana  Desvio-padrdo  Min Max N
Caso 9,78 10,00 3,41 5 16 18
Controle 1 7,78 7,00 3,47 4 16 23
Controle 2 9,56 8,00 4,44 4 18 23
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Sobre a variacdo de idades, no sexo feminino é de 4 axds€8 @ no sexo
masculino é 4 a 17 anos. De acordo com os dados da18bete grupo caso a idade minima
€ de 5 anos, 0 que para esta amostra pode indicar resufiaditivos para o inicio de

programa de intervencao para esta populacdo de pessoastismo.

Tabela 10 -Média de idades e o sexo dos filhos

Média Mediana DP Min Max

Masculino 9,88 10,00 3,44 6 14

Caso Feminino 9,91 11,00 3,33 5 12
Masculino 7,82 6,50 3,55 4 14

Controle 1 Feminino 7,72 7,00 3,44 4 16
Controle 2 Masculino 9,57 8,00 4. 45 4 17
Feminino 9,67 8,50 4,19 4 18

Ainda sobre as caracteristicas das méaes entrevistadasn oeligido apresenta
uma prevaléncia alta nos grupos, apenas uma mée afiitongemalguma religido. Na tabela

11 nota-se que a religido catodlica € indicada por 60,94% daspzantes.

Tabela 11 -Descricdo das religides apontadas pelas maes

Caso Controle 1 Controle 2 N=64
Religiao Total (%) Total (%) Total (%) Total (%)
Catolica 7 (38,89) 17 (73,91) 15 (65,22) 39 (60,94)
Espirita 3 (16,67) 2 (8,70) 6 (26,09) 12 (18,75)
Evangélica 7 (38,89) 4 (17,39) 2 (8,70) 13 (20,31)
Nao tem 1 (5,56) 0 0 1 (1,56)
Total 18 (100,00) 23 (100,00) 23 (100,00) 64 (/100,00)

Quanto a atividade profissional desempenhada pelas méegistatias, 34 delas
trabalham fora, com diferencas em alguns casosuenmarea de formacdo académica e
atuacdo no mercado. Sobre as suas ocupacgOes pode-sesagptite variacdo: trabalho
autbnomo (4,68%), area da saude (6,25%), setor administ(&{R6%), comercial (6,25%),

educacao (7,80%), conforme dados da tabela 12.
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Cabe ressaltar que a maior demanda refere-se as ma&&ogdenas de casa, ou
do lar, com namero significativo de 39,06% o que equivaleralBeres. Uma das mées esta

aposentada (1,56%). Apenas uma pessoa néo respondeu a ¢ata ques

Tabela 12 -Frequéncia referente a profissdo e ocupacédo atual

Caso Controle 1 Controle 2 N=64

Trabalho/ocupacéo Total (%) Total (%) Total (%) Total (%)
Do lar 11 (61,11) 8 (34,78) 6 (26,09) 25 (38,06)
Autbnoma 1 (5,56) 6 (26,09) 6 (26,09) 13 (20,31)
Setor administrativo 1 (5,56) 2 (8,70) 1(4,35) 4 (6,25)
Area comercial 3 (16,67) 2 (8,70) 2 (8,70) 7 (10,94)
Area educacional 0 1(4,35) 3 (13,04) 4 (6,25)
Area da saude 1 (5,56) 2 (8,70) 1 (4,35) 4 (6,25)
Servicos gerais 1 (5,56) 2 (8,70) 1 (4,35) 4 (6,25)
Servico publico 0 0 1 (4,35) 1(1,56)
Aposentada 0 0 1(4,35) 1(1,56)
N&o respondeu 0 0 1(4,35) 1(1,56)
Total 18 (100,00) 23 (100,00) 23 (100,00) 64 (100,00)

Outros aspectos relevantes a caracterizacdo dos geipsm-se aos grupos caso
e controle 1. Visto a necessidade de assegurar algumasei@ do estudo, entre elas a
associacdo da Sindrome de Down e autismo, a tabela &éSenfr a média referente ao

instrumento ASQ aplicado no grupo controle 1.

Tabela 13 -Andlise descritiva dos resultados do instrumento ASQ

Média DP N
Controle 1 6,26 2,34 23

Na tabela 14 sdo descritas as medias alcancadas pghos,graso e controle 1,
referentes ao Quociente Social. Por meio dos dadasseoue a média do grupo controle 1

(53,52%) manteve-se acima da média do grupo caso (32,67%).
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Tabela 14 -Andalise descritiva dos resultados da Escala de Vineland Dol

Média DP N
Caso 32,67 10,73 18
Controle 1 53,52 9,86 23

As proximas tabelas apresentam dados pertinentes ao grgoPca meio dos
resultados da tabela 15, a média de idade diagnéstico dem@wé de 4,17, com a idade

minima de 2 anos e meio, e a maxima de 12 anos.

Tabela 15 -ldade do diagndstico de autismo

Média Mediana Desvio-Padrao Min Max N
Idade (anos) 4,17 1,5 6,79 2,5 12 18

Entre os profissionais apontados como responsaveigijggodstico de autismo,
5 casos (28%) pelo médico neurologista; 11 casos (61%) pdicangsiquiatra; 1 caso (6%)
pelo médico geneticista e 1 caso (6%) pelo médico padiat

A necessidade de um trabalho efetivo com os filhos d@aigndstico de autismo

realizado pela ADACAMP é descrito na tabela 16.

Tabela 16 -Descricdo do tempo e do programa desenvolvido na ADACAMP

Tempo N=18 (%)
menos de 1 ano 3 16,67
1a?2anos 5 27,78
2 a4 anos 4 22,22
4 a 6 anos 3 16,67
Mais de 6 anos 3 16,67
Programa

Estimulagéo infantil 4 22,22
Inclusao escolar 2 11,11
Oficina 1 5,56
Pedagogico escolar 11 61,11

Total 18 100,00
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Associado ao programa educacional desenvolvido na ADACAMRerapias

utilizadas com as pessoas com autismo sao demonstrastasrana tabela 17.

Tabela 17 -Descricao das terapias frequentadas pelas pessoas cemoauti

Terapia N=18 (%)
Fonoaudiologia/ TO 5 28%
Fononoaudiologia/ TO/ Equoterapia 1 6%
Fonoaudiologia/ TO/ Fisioterapia 1 6%
Fonoaudiologia/ TO/ Zooterapia 4 22%
Psicologia/ Fonoaudiologia/ TO 2 11%
Psicologia/ Fono/ TO/ Equoterapia 1 6%
Psico/ Fono/ TO/ Zoo/ Hidroterapia 1 6%
Psico/ Fono/ TO/ Zooterapia/ Fisio 1 6%
TO / Zooterapia 1 6%
Fono/ TO /Fisio/Equo /Musicoterapia 1 6%

Sobre o acompanhamento recebido pelas maes das pessoasitono oito
(44%) maes afirmam n&o ter algum tipo de acompanhamemjoamto 10 maes (56%)
alegam receber acompanhamento nas areas de psicd@8g; @ssisténcia social (11%),

psicologia e assisténcia social (11%); clinica geral)(6%

6.2 Andlise da qualidade de vida

Os dados gerais referentes a Qualidade de Vida dos grupodsadequséo

apresentados por meio da tabela 18.

Tabela 18- Descricdo das médias dos escores de qualidade de \adasp@wminios do
WHOQOL-breve

Dominios Média Mediana DP Max Min  Pearson* Sig* N

Fisico 7340 7500 14,79 100,00 16,57 0121 0342 N=64
Psicolégico 70,77 70,83 13,45 100,00 29,17 0,467 0 N=64
gglcai‘gi‘;es 61,33 6667 1949 10000 833 0342 006 N=64
Ambiente 5552 5625 1512 9375 2813 0,552 0  N=64

* Teste T — Student para amostras independentes
* Teste de Pearson para medidas de correlacao
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Observa-se que para a amostra total o dominio meio amtapnésenta maior
correlacdo (0,552) para a qualidade de vida, considerando aaisignificancia de 0,05. Em
contraponto o dominio fisico apresenta-se com o nmiedae de correlagédo (0,121).

A qualidade de vida em geral e a satisfacdo com salde s@&bigades pelas
questdes 1 e 2 deste instrumento, apresentadas na tabelab&9re€saltar que o valor
minimo apresentado nesses itens (0,00) refere-se aligidbde qualidade de vida e

satisfacdo com sua saude como ruim, feitas por duasieanties da amostra.

Tabela 19 -Analise descritiva da qualidade de vida e saude dos grupos
Itens Média  Mediana DP Max Min N

;Q;rzllldade de vida em 16.99 18,75 4,52 25.00 0,00 N=64

Satisfacdo com sua saude 17,87 18,75 5,66 25,00 0,00 N=64

Para analise da amostra geral faz-se a regresséo hiidtgpla para verificar a
relacdo entre as variaveis, nesse caso, 0os domimmsurados pelo instrumento. Como
variavel dependente a qualidade de vida, com nivel de signiaicde®,05, observa-se que o
dominio meio ambiente apresenta melhor nivel de signdiad(0,002), conforme dados

apresentados na tabela 20.

Tabela 20- Regressao Linear Multipla da amostra total

Coeficientes nao Coeficientes .
. : T Sig.
padronizados padronizados
Erro
B Padrao Beta
1 Constante 5,326 3,062 1,739 0,087
Fisico -0,012 0,034 -0,041 -0,363 0,718
Psicolégico| 0,065 0,050 0,194 1,315 0,194
Relagdes | 4517 | 0,030 0,074 0,580 0,564
Sociais
Ambiente 0,124 0,039 0,416 3,161 0,002

Variavel dependente: Qualidade
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Para visualizacdo dos resultados, na sequéncia os dad@prefentados por
meio de gréficos, Histograma de Regressao residual paaldanie qualidade de vida total e
Plot de regressdo residual padronizada de qualidade de vidaaridise considera-se o
intervalo de confianca de 95%.

Pelo grafico 1 sdo observados os indices de qualidadel@emn intervalo de
distribuicdo maior entre 0 e 3. Apesar de haver um pequeervalo entre -3 e -4, nota-se
gue a frequéncia do nivel de qualidade neste patamar é€ lirdeBioAs demais freqiiéncias

encontram-se no intervalo aproximado 1 até 15.
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Gréfico 1 - Histograma de Regressao residual padro-
nizada de qualidade de vida total
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Pelo plot de regresséao residual (gréafico 2) é possivelsanam cada nivel, os
céalculos das respostas em relacdo a qualidade de vidaHatama distribuicao linear dos
dados, o que permite pensar que nessa amostra ha boa qualididde de

A auséncia de dados dispersos sugere os critérios dedacki exclusdo das
variaveis que atendem aos cuidados pertinentes a adaligaalidade de vida dos grupos

pesquisados.
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Grafico 2 - Plot regressao residual padronizada de
gualidade de vida
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6.3 Analise da qualidade de vida segundo os grupos participantds amostra

As tabelas a seguir demonstram os dados referentes aagealile vida e
satisfacdo com a saude para os grupos caso, controleohtele 2, investigadas pelas
gquestdes 1 e 2, pelo instrumento WHOQOL-breve.

Na comparacdo entre as médias, observa-se uma ddedsn 0,45%, pouco
significante, entre 0s grupos caso e controles, o que u@EEir que 0 grupo caso apresente
gqualidade de vida diferenciada.

Quando observada a satisfacdo com a saude, ha difeesmcasos grupos. O
grupo caso apresenta média de 15,97, menor em relagéo @ss Gugrupo controle 1 com a

maior média de 19,02, conforme tabela 21.

Tabela 21 -Andlise estatistica de qualidade de vida e satisfacd@samnde

Itens Média Mediana DP Max Min N
Qualidade de vida 16,99 18,75 4,52 25 0 64
Caso 16,67 18,75 3,71 25 12,5 18
Controle 1 17,12 18,75 3,38 25 12,5 23
Controle 2 17,12 18,75 6,02 25 0 23
Satisfacdo com sua saude 17,87 18,75 5,66 25 0 64
Caso 15,97 18,75 6,15 25 6,25 18
Controle 1 19,02 18,75 4,80 25 6,25 23

Controle 2 17,93 18,75 5,75 25 0 23
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Apenas para ilustrar as diferengas obtidas entre amsnéel qualidade de vida e
satisfacdo com saude. Os dados da tabela 22 permitem olipezva item boa apresenta a
maior frequéncia de escolha nos trés grupos. No grupo gassenta 55,56% da amostra;

nos grupos controles (1 e 2), 83,33% e 57,81% respectivamente.

Tabela 22 -Frequiéncia de respostas referentes a qualidade de vida

Caso Controle 1 Controle 2 N=64
Qualidade de vida Total (%) Total (%) Total (%) Total (%)
Muito ruim 0 0 1 (4,35 1(1,56)
Ruim 0 0 1(4,35) 1(1,56)
Nem ruim nem boa 7 (38,89) 7 (30,43) 5(21,74) 19 (29,69)
Boa 10 (55,56) 15 (83,33) 12 (66,67) 37 (57,81)
Muito boa 1 (5,56) 1 (4,35) 4 (22,22) 6 (9,38)
Total 18 (100,00) 23 (100,00) 23 (100,00) 64 (1 100,00)

De forma semelhante nota-se pelos dados da tabela 23 fregigncias de do

item, boa salude, revelam maiores valores nos trés gratadizando 54,69% da amostra.

Tabela 23 -Frequiéncia de respostas referente a satisfacéo carde sa

Caso Controle 1 Controle 2 N=64
Satisfacdo com saude Total (%) Total (%) Total (%) Total (%)
Muito ruim 0 0 1 (4,35) 1(1,56)
Ruim 3 (16,67) 2 (8,70) 0 5(7,81)
Nem ruim nem boa 5 (27,78) 0 5(21,74) 10 (15,63)
Boa 7 (38,89) 16 (69,57) 12 (66,67) 35 (54,69)
Muito boa 3 (16,67) 5(21,74) 5(21,74) 13 (20,31)
Total 18 (100,00) 23 (100,00) 23 (100,00) 64 ( 100,00)

A tabela 24 apresenta os indices obtidos por cada grupood#oacom oS
dominios fisico, psicoldgico, relagcdes sociais e antbie
Pela comparacédo entre os grupos de amostras, com nivghifie&ncia adotado

de 0,005 observa-se que houve variacdo entre os resultbfidss entre os dominios. Os
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dominios, meio ambiente (0,001) e social (0,000) apontamoneslimiveis de significancia
guando comparados aos demais.

Como dominios mais significantes entre 0s grupos séenadrlos: Nno grupo caso
os dominios, social (0,000) e meio ambiente (0,008); no gcaptrole 1 meio ambiente
(0,008) e psicologico (0,053); por ultimo no grupo controle 2iasinios, meio ambiente
(0,001) e psicolégico (0,004). O dominio fisico ndo obteviedsdsignificantes em nenhum

dos grupos.

Tabela 24 -Analise estatistica dos indices de qualidade de vida nosidsmi

Dominios Média Mediana DP Max Min  Pearson p N
Fisico

Caso 6798 71,43 17,09 96,43 16,57 -0,161 0,523 18
Controle 1 69,88 67,86 10,65 89,29 5357 0,152 0,489 23
Controle 2 81,16 8333 13,70 100,00 50,00 0,285 0,187 23
Psicoldgico

Caso 67,59 66,67 14,33 100,00 41,67 0,413 0,089 18
Controle 1 69,38 70,83 12,79 87,50 29,17 0,408 0,053 23
Controle 2 74,64 75,00 13,05 9583 41,67 0,579 0,004 23
Relagdes Sociais

Caso 52,31 50,00 20,77 83,33 25,00 0,742 0,000 18
Controle 1 5797 66,67 18,38 91,67 8,33 0,371 0,081 23
Controle 2 71,74 75,00 15,02 100,00 41,67 0,174 0,427 23
Ambiente

Caso 53,30 46,88 20,32 93,75 28,13 0,553 0,017 18
Controle 1 54,89 56,25 10,98 75,00 28,13 0,536 0,008 23

Controle 2 57,88 59,38 14,32 84,38 31,25 0,640 0,001 23
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Nas proximas paginas sdo apresentados os dados refeaemiflgéncia das
variaveis (idade da mae, escolaridade, trabalho, esfaifloidade da crianca, nimero de
filhos, com quem vive atualmente, religido) na qualidade adke dos grupos pesquisados.

A variavel idade das maes como fator de influéncia nadpddi de vida das
maes, dados na tabela 25, aponta diferencas entre 0s,gnopgsupo caso, esta variavel
apresenta coeficiente de correlacao significativo payaalidade de vida (0,495), em especial
no dominio relagbes sociais (p=0,005). No grupo controlendaajue ndo seja determinante

para a qualidade de vida, apresenta um nivel de significan@i@&no dominio ambiente.

Tabela 25 -Correlacdo entre dominios e idade da mae

Coeficiente de correlacéo de Pearson P
Qualidade
Caso 0,495 0,370
Controle 1 -0,142 0,520
Controle 2 0,310 0,150
Fisico
Caso -0,196 0,436
Controle 1 -0,068 0,759
Controle 2 0,361 0,090
Psicologico
Caso 0,415 0,087
Controle 1 -0,108 0,623
Controle 2 0,227 0,299
Relacbes Sociais
Caso 0,636 0,005
Controle 1 -0,293 0,175
Controle 2 -0,065 0,769
Ambiente
Caso 0,510 0,031
Controle 1 -0,081 0,714

Controle 2 0,508 0,013
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A idade da crianca ndo apresenta correlacdo significatitie@ os dominios e a
gualidade de vida das mdes. Observadas as variaveis, éagiorentre idade da crianca e
nivel sécio-econdmico no grupo caso (0,672), e estadanoigrupo controle 2 (0,466). Para

0 grupo controle 1, conforme tabela 26, esta variavel s@n#éicante.

Tabela 26 -Correlagé@o entre os dominios e a idade da crianga

Coeficiente de correlacéo de Pearson P
Qualidade
Caso 0,091 0,720
Controle 1 -0,265 0,222
Controle 2 0,231 0,288
Fisico
Caso 0,136 0,590
Controle 1 0,134 0,542
Controle 2 0,213 0,330
Psicoldgico
Caso 0,312 0,208
Controle 1 0,054 0,806
Controle 2 -0,014 0,949
Relagbes Sociais
Caso 0,432 0,073
Controle 1 0,088 0,691
Controle 2 -0,363 0,088
Ambiente
Caso 0,325 0,188
Controle 1 0,005 0,983

Controle 2 0,346 0,106
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Referente ao trabalho, a atividade profissional desemganfelas méaes, tabela
27, ndo h& correlacbes significativas para a qualidade dée Mos grupos controles as
correlacdes desta variavel sdo baixas, inferiores cOm excecdo do dominio ambiente que
€ igual a 0,1). No grupo caso, mesmo ndo sendo sigiificdta uma correlacdo entre as

variaveis, trabalho e o nivel de escolaridade das roasscoeficiente de 0,507.

Tabela 27 -Correlagdes entre dominios e trabalho desempenhado @as m

Coeficiente de correlacdo de Pearson p
Qualidade
Caso 0,358 0,145
Controle 1 0,071 0,749
Controle 2 -0,283 0,190
Fisico
Caso -0,005 0,985
Controle 1 -0,055 0,801
Controle 2 -0,137 0,534
Psicoldgico
Caso 0,293 0,238
Controle 1 -0,236 0,277
Controle 2 -0,173 0,430
Relagdes Sociais
Caso 0,441 0,067
Controle 1 -0,051 0,818
Controle 2 0,068 0,759
Ambiente
Caso 0,387 0,113
Controle 1 0,109 0,619

Controle 2 -0,239 0,271
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A correlacdo entre os dominios e a escolaridade apaesdiferencas
significativas entre os grupos. Em relagcdo ao domimbiente, os trés grupos apresentam
niveis de significancia inferiores a 0,1. No grupo caso, asedifas estdo presentes também
no dominio social (0,002) e psicolégico (0,054), mantendoeleg@éo com as variaveis
trabalho (0,507) e nivel sécio-econdémico (0,751).

No grupo controle 1, o dominio fisico tem indice de da¢cé® de (0,474), muito
proximo ao indice obtido no dominio meio ambiente (0,4864)ue revela a relacdo entre
gualidade de vida e o nivel de escolaridade nos grupos casorelecdnhessa amostra,

segundo dados apurados pela tabela 28.

Tabela 28 -Correlacdes entre escolaridade e os dominios

Coeficiente de correlagdo de Pearson p
Qualidade
Caso 0,492 0,038
Controle 1 0,357 0,095
Controle 2 0,128 0,561
Fisico
Caso -0,036 0,888
Controle 1 0,474 0,022
Controle 2 0,211 0,334
Psicolégico
Caso 0,461 0,054
Controle 1 0,099 0,654
Controle 2 0,156 0,479
Relacbes Sociais |
Caso 0,674 0,002
Controle 1 0,195 0,372
Controle 2 -0,101 0,645
Ambiente
Caso 0,677 0,002
Controle 1 0,454 0,030

Controle 2 0,451 0,031
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O estado civil das maes pesquisadas, tabela 29, ndo demoinstis de

significancia importantes para a qualidade de vida nessdramos

Tabela 29 -Correlacdes entre os dominios e o estado civil das mées

Coeficiente de correlacéo de Pearson P
Qualidade
Caso -0,094 0,712
Controle 1 -0,207 0,342
Controle 2 0,260 0,232
Fisico
Caso -0,006 0,980
Controle 1 -0,030 0,892
Controle 2 0,236 0,279
Psicolégico
Caso 0,067 0,790
Controle 1 -0,138 0,530
Controle 2 -0,011 0,961
Relacbes Sociais
Caso 0,242 0,334
Controle 1 -0,283 0,190
Controle 2 -0,259 0,233
Ambiente
Caso 0,134 0,596
Controle 1 -0,209 0,339

Controle 2 0,053 0,810
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O numero de filhos, tabela 30 da mesma forma nédo apaesdacao significativa
entre os dominios e a qualidade de vida no grupos cantidée grupo caso ha correlacao
negativa no dominio ambiente, diferenciada das ded®is),508, com nivel de significancia

de 0,032.

Tabela 30 -Correla¢des entre os dominios e o numero de filhos

Coeficiente ndo paramétrico de Spearman P
Qualidade
Caso 0,059 0,816
Controle 1 -0,081 0,715
Controle 2 -0,209 0,339
Fisico
Caso -0,174 0,490
Controle 1 0,129 0,557
Controle 2 0,126 0,566
Psicoldgico
Caso -0,443 0,065
Controle 1 -0,061 0,782
Controle 2 -0,087 0,694
Relagbes Sociais
Caso -0,131 0,603
Controle 1 -0,195 0,374
Controle 2 0,061 0,783
Ambiente
Caso -0,508 0,032
Controle 1 -0,142 0,519

Controle 2 0,119 0,587
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Quanto a convivéncia, tabela 31, com quais pessoas as v@@satualmente, as
indicagdes no grupo caso demonstram que esta variavehiicativa para a qualidade de
vida dessas mées, com correlagcdo negativa de — 0,469, diserdpaioda a amostra, com

nivel de significancia de 0,050.

Tabela 31 -Correlagdes entre os dominios e a vivéncia atual earapessoas

Coeficiente ndo paramétrico de Spearman P
Qualidade
Caso -0,154 0,542
Controle 1 -0,245 0,259
Controle 2 -0,116 0,598
Fisico
Caso -0,047 0,853
Controle 1 0,018 0,934
Controle 2 -0,288 0,183
Psicolégico
Caso -0,322 0,193
Controle 1 -0,186 0,395
Controle 2 -0,191 0,382
Relagbes Sociais
Caso -0,103 0,685
Controle 1 -0,046 0,836
Controle 2 0,164 0,456
Ambiente
Caso -0,469 0,050
Controle 1 -0,184 0,402

Controle 2 0,054 0,807
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A espiritualidade, crencas e religiosidade investigadas par ageeinstrumento
utilizado, tabela 32, a correlagdo das variaveis religigoalidade de vida ndo atinge niveis
importantes nos grupos caso e controle 1. Apenas no gompmle 2 ha no dominio relacbes

sociais um nivel de significancia diferenciado (0,003 coeficiente de 0,544.

Tabela 32 -Correlacéo entre religido e os dominios de qualidade e vida

Coeficiente ndo paramétrico de Spearman P
Qualidade
Caso 0,264 0,290
Controle 1 0,065 0,768
Controle 2 0,009 0,969
Fisico
Caso 0,211 0,402
Controle 1 0,052 0,815
Controle 2 -0,025 0,911
Psicolégico
Caso -0,170 0,499
Controle 1 0,231 0,290
Controle 2 0,172 0,431
Relagbes Sociais
Caso 0,181 0,472
Controle 1 0,173 0,431
Controle 2 0,544 0,007
Ambiente
Caso 0,097 0,703
Controle 1 0,139 0,526

Controle 2 -0,048 0,827




129

O nivel sécio-econdmico, tabela 33, medido por meio douimeinto da ABEP
em correlacdo aos dominios alcanca indices impostatgecorrelacdo. No grupo caso, nos
dominios psicoldgico (0,617), relagbes sociais (0,707) e esntabi(0,719) com niveis de
significancia de 0,006 e 0,001 respectivamente. Nesses derhimimmbém correlacdo alta
com as variaveis, idade da mae (0,561) e grau de escolai@agz).

No grupo controle 1 ha alguma correlacdo entre nivel =@ptodmico e
gualidade de vida no dominio ambiente (0,400). Ha ainda corredac@@52 com a variavel
Quociente Social, medido pela Escala de Vineland Doll.

No grupo controle 2 h& correlacdo com o dominio relagbeiais (0,680) e nivel

de significancia neste item é de 0,000.

Tabela 33 -Correlagéo entre o nivel sécio-econdmico e os dominios

Pearson P
Qualidade
Caso 0,490 0,039
Controle 1 0,262 0,227
Controle 2 0,309 0,152
Fisico
Caso -0,040 0,874
Controle 1 0,105 0,633
Controle 2 -0,139 0,526
Psicolégico
Caso 0,617 0,006
Controle 1 -0,240 0,271
Controle 2 -0,043 0,846
Relacbes Sociais
Caso 0,707 0,001
Controle 1 -0,165 0,451
Controle 2 -0,113 0,606
Ambiente
Caso 0,719 0,001
Controle 1 0,400 0,059

Controle 2 0,680 0,000
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Como variaveis importantes, referentes ao perfil dbesf com diagnéstico de
autismo e Sindrome de Down, o Quociente Social apontadabela 34, demonstra ndo ser
significativo para o grupo caso, com correlacdes negmBvniveis de significancia acima de
0,429 em todos os dominios.

No entanto, no grupo controle 1, esta variavel ¢ imp@&tamtdominio fisico com

correlacdo de 0,517, e correlacdo com a variavel nivie-eéon6mico de 0,452.

Tabela 34 -Correlacdo entre resultados da Escala de Vinelland Doll

Correlacao do coeficiente de Pearson P N
Qualidade
Caso 0,083 0,429 18
Controle 1 -0,340 0,113 23
Fisico
Caso -0,199 0,429 18
Controle 1 0,517 0,120 23
Psicoldgico
Caso -0,425 0,790 18
Controle 1 -0,310 0,887 23
Relagbes Sociais
Caso -0,093 0,713 18
Controle 1 -0,108 0,625 23
Ambiente
Caso -0,177 0,483 18

Controle 1 0,269 0,214 23
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Pela necessidade de verificacdo de alguma comorbidade @&r#indrome de
Down e autismo, tabela 35, por meio da correlacdo dest@veis, observa-se que no

dominio ambiente h& nivel de significancia de 0,012.

Tabela 35 -Correlacdo entre Escala ASQ e qualidade de vida

Dominios Coeficiente de correlacéo de Pearson P
Fisico

Controle 1 -0,302 0,161
Psicoldgico

Controle 1 -0,221 0,311
Relagbes Sociais

Controle 1 -0,394 0,063
Ambiente

Controle 1 -0,516 0,012

Pela regressdo linear multipla pode-se verificar acéel entre os dominios
mensurados pelo instrumento. Usando como variavel deperaieptalidade de vida, com
nivel de significancia de 0,005, por meio dos graficos a seghserva-se as diferencas entre

0S grupos caso e controles.
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Pelo grafico 3 é observado o indice de qualidade de vidgruigm caso, com
intervalo de distribuicdo maior entre 0 e 1,5, comag@w de frequéncia entre os niveis de
gualidade de vida entre 1 a 5. Os intervalos de indices didagleade vida negativos (0 a -
1,0), bem como o intervalo positivo entre 0,5 e 1,0 ulssqua a curva entre os niveis de
frequiéncia 2 a 5.

Observa-se uma distribuicao linear na frequiéncia 1mesvalos -0,5, 0,5e 1,0 a

2,0.

Freqiéncia dos niveis de Q

_/ N

-2 -1 n 1 2

indice de QV

Grafico 3 - Histograma Regressao residual padroni-
zada de qualidade de vida do grupo caso
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Pelo plot de regresséo residual (grafico 4) € possivekan@m cada nivel os
céalculos das respostas em relacdo a qualidade de vida doajwapdia uma distribuicdo
linear dos dados. Na probabilidade observada nos inter@adoa 0,6 e 0,6 e 0,8 h4 algumas

diferencas. Na probabilidade esperada ha um intervator matire 0,4 e 0,7.

1,0

0,8 o

0,6

0.4 o

Probabilidade esperad:
(@]

0,2

0.0 | T T |
0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 10

Probabilidade Observadz

Gréfico 4 - Plot regressao residual padronizada de
gualidade de vida do grupo caso
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Pelo grafico 5 é observado o indice de qualidade de vidaictemvalo de
distribuicdo maior entre 1 e -2,0, com variagdo de fregjiéentre os niveis de qualidade de
vida entre 1 a 7. Os intervalos de indices de qualidade deeg@divos (0 a -2,0), bem como
o intervalo positivo entre 0 e 1,0, ultrapassam a curir@ @s niveis de frequéncia2 a 7. O
intervalo entre os indices 2,5 e 3,0 esta fora da curvavel 1,0.

Nota-se uma distribuicdo mais homogénea entre ovambsrdos indices -2,0 a

1,0.

57 /

Freqliéncia de niveis de Q
1
/,

-2 -1 0 1 2 3

indices de QV

Grafico 5 - Histograma de Regresséo residual padro-
nizada de qualidade de vida do grupo con-
trole 1
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Pelo plot de regresséao residual (grafico 6) é possivelsanam cada nivel, os
célculos das respostas em relacdo a qualidade de vida do govapole 1. Quando
comparado ao grafico 4, percebe-se uma distribuicdolimess, com maior proximidade da
linha média. O que sugere uma melhor padronizacdo dos dadopdjsgersao de dados e

adequacdao dos critérios de inclusédo e exclusdo dosppanties dessa amostra.
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0,8 0°
. 0°
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=
©
8 o
=t - o
& 0,2 4
foXe)
o)
0,0 T T T T
0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 1,0

Probabilidade observada

Grafico 6 - Plot de regressao residual padronizada
de qualidade de vida do grupo controle 1
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Pelo grafico 7 é observado o indice de qualidade de vidaictemvalo de
distribuicdo maior entre -0,5 e 1,0, esses intervatogpassam a curva entre as frequéncias 3
e 7. O intervalo de indice de qualidade de vida negativo HB@ntra-se fora da curva no
nivel de freqiéncia 1. A distribuicdo entre os intervaldo é homogénea apesar da maior

concentracdo entre os indices -0,5 e 1.
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Grafico 7 - Histograma de Regresséo residual padroni-
zada de qualidade de vida do grupo controle
2
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No grafico 8, o plot de regresséo residual, nota-se rd&pealos dados entre os
intervalos aproximados de 0,1 e 0,3. Ainda que n&o haja dadts dmpersospode-se
sugerir que essas diferengas nas respostas do grupo céhtre#do correlacionadas a
percepcédo da qualidade de vida como ruim 1 (4,35), e muito ruim 1,(do3f)rme tabela 4.

Quando comparado aos graficos 4 e 6, observa-se umastiaudido de dados,
com excecdo do intervalo (0,1 a 0,3) ha proximidade da linddia, 0 que sugere uma
melhor padroniza¢do dos dados, sem dispersao de dados e anl@psag@térios de inclusao

e exclusao dos participantes dessa amostra.

1,0

08— 00O

0,6

0,4 o

Probabilidade esperada
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0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 10
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Gréfico 8 - Plot de regressao residual padronizada
de qualidade de vida do grupo controle 2
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7 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O estudo da qualidade de vida de mulheres, maes de crimmgaBagnostico de
autismo ao longo deste trabalho, depara-se com a primeagacdo, oriunda da propria
definicdo do termo.

A escolha pela definicdo utilizada pela OMS, por meio docO@L (1995) em
gue a qualidade de vida é entendida pela prépria percepcao da @esseu contexto sdcio-
cultural, seus valores e perspectivas, de certa forasadmecionar a discussao dos pontos
significativos sobre a qualidade de vida dessas maes.

Entre os instrumentos de medida de qualidade de vida, genéregmecificos,
visto as vantagens e desvantagens de cada um deles, ap@aadasores como Seidl e
Zanon (2004), Gladis et al (1999) e Gill, Alvan e Feinstein (1994)pcao pelo WHOQOL-
breve atende ao fato de ser um dos instrumentos genénaiss usados nos trabalhos
publicados no Brasil. Ainda que o mesmo, em diversas pasgeealizadas por Fleck et al.
(2000; 2001; 2002) faca referéncia a amostras masculinas, parciatais.

Para atender os critérios de incluséo e exclusdo @emrpertinentes ao estudo
0s instrumentos associados, a Escala Sécio-EcondomigBHR (2003), o ASQ Austim
Screning Questionnaijg2005), e a Escala de Maturidade Social de Vineland (194vgnser
de base para discussGes de carater, tanto quantitativto quaaditativo. O fato de esses
instrumentos serem auto-aplicaveis auxilia no sentidoque as participantes podem
respondé-lo de acordo com seu préprio ritmo.

E interessante ressaltar que em alguns momentos haweessidade de releitura

do instrumento pela pesquisadora, em virtude da compreens@juohas questdes, uma vez
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gue a traducdo dos instrumentos tenha a necessidade de atediderencas sécio-culturais,
e porgue néao regionais.

A padronizagdo e adequacao das palavras € sempre desafiadfmrme aponta
Guillemin (1995), Falcdo (1999), Berlim e Fleck (2003), poisragrias variacées de valores,
expectativas e comportamentos sdo medidas subijetivas.

Uma vez que a qualidade de vida estudada tem aspectos muitivesbg
sujeitos as diferencas interpessoais, os dominios HO@ODL-breve, fisico, psicoldgico,
social (ou relagdes sociais) e ambiente, delimitaseseaspectos de forma a condensar itens
importantes para uma analise mais acurada.

Estudo realizado por Favero (2005), referente a sobrecargéie® de criancas

com autismo associadas a qualidade de vida, prediz que os dadd810OQOL-breve
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estas maes no que diz respeito a sua qualidade de vida. Bngoangrupos controles, os
dominios meio ambiente e psicoldgico sdo mais siguifios, respectivamente no controle 1
(0,008) e (0,053) e no controle 2 (0,001) e (0,004).

A satisfacdo com a saude é representada no grupo casdoaram 15,97%, nos
grupos controles 1 e 2, respectivamente 19,02% e 17,93%. Obsajua-a satisfacdo com a
saude é maior no grupo controle 1, em contraponto nmeédia No grupo caso.

A relacao entre qualidade de vida e saude € a base do caquaitiade de vida,
segundo Minayo et al (2000) no sentido amplo da salde a aieldk vida, prevé o
atendimento das necessidades humanas, materiais kuaispicom foco na promocao de
saude.

Nos relatos feitos pelas mées do grupo caso ao longo la@cdp dos
instrumentos e na propria ficha de anamnese, elas redpt@m condicdo de autismo de seus
filhos as levam a perceber a vida, qualidade de vida eaggiistom a salude, da forma mais

positiva 0 possivel, visto que os cuidados da pessoa comaditsam ao seu cargo.

“Hoje € boa por ter apoio do pai e por ter encontrado pessoas que
me orientem”.

“Boa. (Porque nao tenho tudo que quero e ao mesmo tempo tenho o
necessario)”.

“Hoje estd bem melhor. Antes me desesperava, agora sou mais
paciente. Tenho mais tranquilidade”.

“Hoje vivo em funcéo dele”.

“Otima, minha filha é a alegria de minha vida!”.

“Boa. Mas precisamos buscar pontos de melhorias sempre”.

“Podia ser melhor. A gente corre muito, quase nao tem sossego, €
hora da escola, das terapias.”

“Boa. Apesar de ter um filho autista fagco bastantes coisas com ele”.
“Boa. Mas poderia ser melhor se tivesse mais dinheiro. Acredito

que isto inclusive ajudaria a buscar outros recursos para meu filho”.
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Ainda que a qualidade de vida geral medida pelo WHOQOL-breeseye-se
como uma média boa (16,67%), as respostas dadas na aeaewvedam diferencas entre o

resultado da questdo 1 e os relatos.

“Extremamente limitada por causa da crianca.”

“Nao é muito boa, mais ou menos, saude pelo menos ela tem.”
“Regular. Nao tenho mais tempo para cuidar de mim e dos outros
filhos.”

“Nem boa, nem ruim faco o possivel para conciliar a minha vida
diaria.”

“Mais ou menos. Porque as vezes eu quero fazer alguma coisa, mas
mesmo que eu lute, eu ndo tenho. Sinto que a tem gente que n&o tem
filho especial que consegue. Eu tento, vou, mas chega um ponto que
ndo tem mais saida.”

“Limitada por falta de ajuda.”

Outro relato relacionado a saude é bastante interespamh compreensao da

crenca de algumas maes sobre elas mesmas:

“Mae de autista ndo pode ficar doente.”
“A gente vive estressada, ndo é a toa que muitas tomam remédios

controlados, anti-depressivos!”

De forma geral os dados obtidos nos relatos dessasnma@8m relacdo com as
facetas dos dominios mais significativos: ambientelagdes sociais. No primeiro as facetas
referem-se a seguranca fisica e protecdo, ambiente eofilsico, os recursos financeiros,
novas oportunidades; no segundo, as relacdes e suporte atinialda atividade sexual.

(FLECK et al 2000 a; 2000b).
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O que pode sugerir, nesta amostra, uma relacéo entreqaaigade de vida e o
autismo do filho, assim como nivel de estresse mobilipatlobusca de atendimento de suas
necessidades diarias e as estratégias que essas n@spdesenvolver.

Outras pesquisas apontam um aumento no nivel de estressdatasom filhos
autistas (MARQUES, 2000; FAVERO, 2005). Cabe ressaltar quasatgabalhos apresentam
dados pouco precisos. Entre os aspectos a serem cadsslestéo a falta de grupo controle,
a validade do instrumento utilizado e nimero muito redutéddamostra.

Com relacdo as caracteristicas gerais da amostlassificacdo sécio-econdmica
verificada pela Escala da ABEP (2003), aponta que ha nogrtnss maior concentracao
nas classes C (11 a 16 pontos) e B2 (17 a 20 pontos), respegsite 21 participantes
(32,81%) e 20 participantes (31,25%).

No grupo alvo, o nivel sécio-econbmico apresenta leqde positiva com o0s
dominios psicologico (0,617), social (0,707) e meio ambi@hi#L9), com inter-relacdo com
as variaveis, idade da mée (0,561) e o grau de escolaridade (0,751).

Conforme relatos das mées entre as dificuldades eadastno dia-a-dia refere-

se a falta de aspectos como:

“Falta de dinheiro, para terapias e assisténcia médica e lazer para
o filho”.

“Néao ter horario para dormir, condicdo de comer sozinho, ir ao
banheiro, saber se cuidar”.

“Dificuldades com limites, regras. Tem que vigiar ele o tempo todo”.

“Estar em publico”.

Os aspectos relatados pelas méaes confirmam as faetteentes aos dominios
psicolégico e ambiente, sdo eles: recursos finan¢aegsiranca, disponibilidade e qualidade

de cuidados de saude, meios de transporte, rede de supatessmtimentos decorrentes de
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sua auto-imagem. Essas respostas respondem a um dosslgspecificos da pesquisa que
é verificar as principais dificuldades enfrentadas p@asestes.

A média de idade das méaes nos grupos é: grupo caso (37,a6)|ectn(41,65) e
controle 2 (35,87). No grupo, caso a variavel idade da maseayia correlacédo significativa
de 0,495 para a qualidade de vida, com indice significativo de O@@®minio relacdes
sociais.

Para o grupo controle 2, mesmo sem correlacdes s@ivis com a qualidade
de vida, ha relacdo com o dominio ambiente, entresasstas o ambiente fisico e o meio de
transporte observa-se pontuagdes baixas ao longo do iastaum

Entende-se, ainda que, nesta faixa média de idade a muibger medutiva no
mercado de trabalho, porém o nimero de maes atuandegalpouco mais da metade da
amostra geral, ou seja, 34 profissionais.

No grupo caso sado 5 maes trabalhadoras (28%), nos gruposlecdnti3 méaes
(57%) e controle 2, 16 méaes (70%), com uma variacdo sudrecupacao atual e a profisséo.
A menor frequéncia de maes trabalhadoras no grupo caso ggiderelacionado ao fato da
terem filhos com autismo, o que inviabiliza seu desempenhizgooial.

Cavalcante (2003) aborda o papel social das mées de pessoasutismo e
outras deficiéncias como deficiéncia multipla e meribadcute que essas maes tém uma
sobrecarga de funcdes e tarefas relacionadas a dkess di que as levam a abandonar sua
carreira profissional, ou mesmo deixar de participar deaderde trabalho.

Essas mulheres cumprem papéis sociais que podem mohilizaconstante
movimento de reequilibrio. A autora aponta em seu trabglie os arranjos cotidianos
exigem delas estratégias de enfrentamecwpjng também descritas por Favero (2005) e
Duarte (2001). Em um dos relatos, algumas maes referexo-$&to de méaes de pessoas

autistas terem uma profissdo muito pecufiampfissdo: Mae de autista”
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O nivel de escolaridade das maes, de forma geral refa®-segundo grau com
média de 43,75%. O coeficiente de correlacdo aponta diferesignificativas entre os
grupos. No grupo caso ha relacdo com dominio relacdesss(;002) e psicoldgico (0,054),
confirmando a inter-relacdo com as variaveis trabalhtvel sdcio-econémico.

O dominio ambiente nos trés grupos apresenta niveis mécsigcia inferiores a
0,1. Entre as facetas deste dominio esta a oportunidade deradoyxas informacbes e
habilidades, seguida de oportunidades de participacdo de atividadasedeestes itens
apresentam freqiéncia alta das respostas muito poucdce méd

Sobre a participacdo nas atividades de lazer, Osmond(200G%) retratam os
fatores que influenciam as atividades sociais de criangdsl®s com autismo. Segundo 0s
autores os fatores ambientais por si ndo determinamieigeagéio nessas atividades, descritos

por meio das falas das méaes:

“Participar de atividades sociais”.
“Lidar com ela no meio das pessoas, ela € inquieta e a gente fica
impaciente também”.

“Estar em publico”

Ha outros aspectos a serem considerados como génedm, igeau de
independéncia da pessoa autista, capacidade de interacdasegmedispdem a familia, a
priori as méaes, a desenvolver atividades sociais.

Nessa amostra as caracteristicas pertinenteslaos, ftomo a média de idade e
sexo, no grupo alvo, meninos 9,88 e meninas 9,91; grupos cdntroEninos 7,82 e meninas
7,72 e por ultimo controle 2, meninos 9,57 e meninas 9,67, naceafam relacdo

significativa com a qualidade de vida dessas méaes.
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O mesmo fato ocorre com o namero de filhos, que apt@sena média de 2 a 4
filhos nos grupos controles. No grupo caso o numero ldesfiapresenta uma correlacdo
negativa de -0,580, no dominio relacdes sociais. Este daggoesa ligagdo com as facetas
suporte social e relacdes sociais, com o tipo e qualiaad@oio que essas maes recebem, no
que se refere as questdes diarias de ajuda e colaboragsgte. &Unico grupo que possui um
caso (5,56%) de numero de 4 a 6 filhos.

Apesar de média de idade e 0 sexo da crianca ndo té¥riah na qualidade de
vida das mées, a priori as mées do grupo caso, algumassdesis8o pertinentes em relagéo
aos dados encontrados na literatura.

A prevaléncia de autismo entre meninos e meninas, segunumwFhoe (1999) € 3
a 8 meninos para 1 menina. Mais recentemente Carvalh&rgani e Brunoni (2004)
relatam 4 meninos para 1 menina. Ainda que a presente pesdoisgnha um enfoque
epidemiolégico, com nimero de participantes pequeno (N=8)yvirtude dos critérios de
inclusdo e exclusdo, ha neste estudo uma participacdo deerdidos e 6 meninas, uma
relacdo de 2:1 entre meninos e meninas.

Pela verificacdo do nivel de retardo mental, a pesquisa@ara opcao de
investigar o Quociente Social por meio da Escala de \fidelzoll obtendo uma média de
32,67. Os dados do DSM-IV (APA, 1995) apresentam uma médid dm@rno de 35-50,
para Marques (2000) em média 80% dos casos de autismo, tendei@elinferior a 70.
Ainda as medidas QS e QI tenham algumas diferencas,bpeseeassim uma pequena
diferenca (2,33) entre a média do grupo estudado e os dach@ssagjeridos.

Na relacdo entre qualidade de vida das mées e o Quocierat (fBva 0 grupo
caso ndo ha diferencas significativas. No grupo confrofedes de filhos com Sindrome de
Down hé& correlacédo positiva de 0,517 no dominio fisicoagdielcom a variavel nivel sdcio-

econdmico.
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O que pode sugerir que as facetas energia e fadiga, ativiiadéda cotidiana e
capacidade para o trabalho medidas pelas questdes 10, 16, féspetBvamente, traduzam
parte das exigéncias e demanda emocional feitas a efisas Neste grupo ha méaes que
desenvolvem servicos autbnomos, quanto melhor o indic®-séondémico melhor a
condicéo financeira e de vida para atender suas necessidade

No grupo controle 1 é medida a relacao entre qualidadelde\os dados obtidos
na Escala ASQ, os aspectos investigados nesta escaltapet®mmportamentos comuns ao
autismo. Nota-se uma correlacdo negativa em todos ménids, em especial no dominio
ambiente (-0,516). Sugere-se que ha relacdo com as faeetasps financeiros, ambiente
fisico e seguranca, pois a variavel Quociente Sociabéamapresenta relacdo com nivel
sOcio-econdmico.

Embora o estado civil das maes pesquisadas ndo tenhadesusignificativos
sobre a qualidade de vida, a variavel com quem vive atualnmdannstra dados
interessantes, um indice de correlacdo negativa de -0p460minio ambiente, seguido de -
0,322 no dominio psicologico.

Resultado diferenciado quando comparado aos demais dadeosodaaa Esta
correlacdo negativa pode apontar a fragilidade dos aspectolvidos nesses dominios e a
necessidade dessas maes de criarem estratégias patereatersuas necessidades. Em
especial se for considerado as facetas, sentimemtsisvps e negativos, auto-estima e
crencas pessoais no dominio psicoldgico, bem como segufigica e protecdo, ambiente no
lar, disponibilidade e qualidade de cuidados sociais, paranmaitendimento da importancia
do suporte social.

A presenca de outras pessoas que colaborem no sentidkddecdm essas méaes
as tarefas e obrigacdes dispensadas ao filho com autmyde promover situacées mais

adequadas de interacao interpessoal, bem como diminuigibaarga de tarefas. Estudos
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realizados por Gill e Harris (1991) e Favero e Santos (280fsentam a relacdo entre o
suporte e apoio social e as possibilidades de estratiEapinge resiliéncia.

Conforme opinido relatada por uma maeenho sorte, o pai dela é muito calmo
e muito me ajuda’A satisfacdo com o apoio recebido pelos amigos, elaes pessoais
séo duas das facetas do dominio relacdes sociais

Para melhor ilustrar o nivel de satisfacdo das maekgho ao suporte social
sdo descritas as frequéncias de respostas atribuidag@qR@$Quéo satisfeito (a) vocé esta
com suas relacOes pessoais?), 5 respostas muito pouces@stas mais ou menos; 8
respostas bastante e 2 respostas para o item extretaamen

Na questdo 22 (Qudo satisfeito (a) vocé esta com o gpeivocé recebe de seus
amigos?), a freqiiéncia de respostas das maes, 3 res@mdad mespostas muito pouco; 4
respostas mais ou menos; 5 respostas bastante e lagspash item extremamente.

Fatores como a satisfagdo com as condicdes fidisascal onde vive, auto-
satisfacdo, auto-seguranca, medida de satisfacdo dosentn vida pessoal, previstos no
WHOQOL-breve, sdo mobilizadores de questdes refereotesraexto familiar.

Nesse sentido Sprovieri e Assumpc¢éao Junior (2001, p. 230)medatanceito de
familia como “uma rede complexa de relagbes e emqu@asqual perpassam sentimentos e
comportamentos.” Por meio deste conceito surge a idéidirdamicidade nas relagbes
familiares e as necessidades de ajustes constantasymakdévéncia harmoniosa.

A aceitacdo de um filho com algum tipo de deficiéncia mizsdeia crises,
decorrentes da idéia de normalidade da crianca. As pasneipressoes e suspeitas de que ha
algo de diferente naquela crianca, 0 movimento de peagdonaos consultérios médicos, o
diagnéstico preciso, faz com que a familia busque resppara suas davidas.

Entre as duvidas pertinentes ao desenvolvimento da criarfaailia se depara

com o0s sinais tipicos do autismo, as dificuldades degodamento, linguagem e interacéo
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social. Tais davidas sdo igualmente permeadas pelas idémshilecdo de causas descritas

por Mickelson et al (1999), comentadas pelas maes:

”

“Néao brincava com outras criancas, se isolava”.
"N&o interagia, parecia regredir”.

“Nao era como os outros. Nao falava, ndo brincava, era muito

agitado. As vezes ficava muito irritado. Eu no sabia porque!”.

“Falta de interesse com pessoas, brinquedos e atividades em geral”.

“... ele ndo falava, ndo andava e ficava sentado em frente a TV,

fazendo movimento para frente e para tras”.

Os primeiros sinais do autismo podem confundir os pais,h@ot®asos em que 0s
indicadores comportamentais do autismo podem ser mebeardidos ao longo da infancia,
conforme aponta Bosa (2001) em seus estudos sobre atengdartdbada e competéncias
sociais de bebés.

Na infancia, o desenvolvimento da fala e do andar samais spontados pelas
maes, quando questionadas sobre os sinais que as levapmmteder que o filho se

desenvolvia de forma diferente quando comparada as denasigasi

“Ele ndo desenvolvia como as outras criangas”

“Nao falava, e s6 escutava aquilo que interessava”

“Ele néo chorava, ficava quieto o tempo todo, sem nenhum tipo de
reacdo, com um ano de idade agia como recém nascido”.

“Na escola a professora achava alguma coisa diferente, ai me indicou
uma escola especial”.

“Ele ndo era como as outras criancas, mas o diagnostico mesmo de
autismo demorou. Tinha médico que falava que era e outro falava que

era atraso”.
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As caracteristicas levantadas pelas maes como imjgeredesinteresse pelo
contato fisico sdo descritas por Leon (2002) como sinaisngitas vezes confundem os pais,
pois podem leva-los a suspeitar de deficiéncia auditiva, witoo tipos de atraso no

desenvolvimento.
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intervengdes posteriores, somados aos fatores emdxienambientais do momento em
guestao.

Segundo as maes, o diagnéstico de autismo de seus éithatmo responsavel:
médico neurologista 28% (5 casos); médico psiquiatra §1%casos); meédico geneticista
6% (1 caso) e pelo médico pediatra 6% (1 caso).

Outro momento conflituoso percebido pelas algumas maes-sfeao periodo da
adolescéncia, quando surgem aspectos como se cuidar sezntespertar da sexualidade.
“Ensinar coisas sobre a adolescéncia”

Ja para a fase adulta as mdes comentam sobre suapagio com o que pode
acontecer no futurd)Nao ter autonomia”, pois temem pela integridade do filho em sua
auséncia:Por que as pessoas nao estudam o autista adulto. Por acaso ele néo vaiZrescer

Dados sobre a relagédo familiar e o filho com autimpontam que entender e
reconhecer que a pessoa autista tem comportamentos qoedogeontrole das mées, visto
gue a dinamica familiar ndo se restringe a apenas adamilear, mas também aos demais
membros, (AMIRALIAN; BECKER, 1997), o que para as maes é taneda desafiadora.

As percepcbOes das maes sobre as mudancas ocorridas aadsirmento da
crianga com autismo sédo bem diversificadas. Apenas qudies afirmam que nada mudou.
As outras 14 mées relatam mudancas desde os cuidados dbmev d familia, educacao e

limite, até dificuldade na aceitacao familiar.

“Muito. Falta limite nele (...)".

“Passamos a ter uma vida com muita rendncia, mas em
compensagdo com muita alegria (...)".

“Minha vida mudou de ponta cabeca (...) Cobrancas em geral de

filhos, familia, marido, vizinhos”.
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“Muita coisa mudou (...) meu marido ndo aceita a deficiéncia dele,
0s parentes dizem que eu devia dar mais atencdo para 0S outros

filhos, mas de que jeito? (...)"

Atender aos Palpites da familia por ndo entender que a crianca € autifda”
com que essas mulheres tenham que enfrentar situacdes stientam mudancasMudo
bastante. Ndo foi a mesma coisa. O pai ndo ajuda em casa com ele, mas attmgaa(c.)
tenho problemas com os parentes”.

Na familia‘A familia ndo apdia, ndo participa”,e fora da familidO
preconceito e falta de compreensdo, em especial no 6nibus, meu filho namad, moas
precisa levar uma vida normal”.

A relacéo entre irmdos com autismo e irmaos norp@ie ser comprometida, na
opinido de Gomes e Bosa (2004), ao analisar o nivel desssstile um grupo de criangas e
adolescente com TID e outro grupo com desenvolvimentootipdo ha indicadores de
estresse.

Na opinido das autoras, o suporte familiar e apoio de poofasi pode atender a
esta demanda, e evitar 0 desenvolvimento de estresse mesdes. Porém as proprias
autoras comentam que o instrumento ndo € sensivel agmuletectar indices consideraveis
de estresse, 0 que pode gerar davidas em relagcéo aos resafieekentados.

Segundo Marciano e Scheuer (2005) ha prejuizos na qualidadidadde irmaos
de autistas quando comparado ao grupo controle composto @y ol criangcas com
problemas de fala. Os comentérios feitos por algumas medieatam sua dificuldade para
atender aos filho§Sair com os outros filhos juntosé as cobrancas diarid®s irmaos
reclamam da bagunca”.

As mudancas de comportamento entre os irmaos podem agouma de cobrar

atencdo da mae, com atitudes defensivas e porque nao ikege¥3uando nasceu o
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primeiro irméo dele ele regrediu muito, comegou a se bater muité bage ele ndo aceita
este irmao. Ja com a irmé ele tenta algum contato”.

A escolha de um tratamento adequado as necessidadearda @utista e de que
alguma forma auxilie mée e crianca, com estratégias a@equadas para enfrentar as
situacbes de crises, gera duvidas quanto ao tempo certoormédimica, terapias mais
indicadas.

O medo e a inseguranca tornam-se comuns as maes danddegencas
comportamentais de linguagem e de interacdo social. Emsadgisos a familia inicia a busca
de intervencdes precoces (BRYSON, ROGERS e FOMBONMID3) na tentativa de
minimizar a problematica. E comum o movimento de “penegfies”, conforme Cavalcante
(2003) e Marques (2000), a busca de uma “cura”.

Pela necessidade de um trabalho efetivo com os fdbosautismo, o tempo de
participacdo na ADACAMP esta relacionado com a idaddatgdstico, no periodo de 1 a 4
anos, concentra-se a maior média de tempo 50%. Coméfreiqi maior no trabalho
pedagogico escolar.

Os relatos de algumas mées sobre a escolarizacafihd@scom autismo sao
marcados pelas dificuldades de encontrar um programaadeguado. Algumas criangas
antes do diagndstico frequientaram escola redlagrrofessora da escola infantil que notou
alguma coisa diferente, ela era as vezes muito quieta, e depois muittaigaté o inicio na
ADACAMP.

Aléem das terapias oferecidas pela ADACAMP, fonoaudialogterapia
ocupacional, psicologia e musicoterapia no sistema denmsa hidroterapia e zooterapia,
algumas méaes buscam outros recursos como a equoterapia.

A rotina de atividades efetuadas pelo filho com autismpatse a rotina das

maes. A sobrecarga de tarefas e a exigéncia emociansitdacdes corriqueiras promovem o
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desenvolvimento de estratégias caping S&o comuns 0s comentarios sobre religido e
crencgas espirituais. A religido catdlica e espg@ta as mais comuns neste grupo.

Quando comparadas aos grupos controles a religido eap#itnanece como a
mais praticada. Entretanto a variavel religido né&watindices significativos nos grupos caso
e controle 1. De forma interessante a investigacd@oddthard e Fitzgerald (1999) referente a
religido e as convic¢gbes pessoas como estratégias mmtaniento, prediz que os pais de
criangas com autismo recebem pouco apoio de suas esligid

Essas familias contam com suas crencas pessoaisg&®ra que pode ser
associado com a sua saude geral. Nas amostras em qaestdida-se que situacdes
semelhantes possam acontecer, visto que no relato dasénc@@sum a referéncia religiosa a
Deus.

A faceta espiritualidade, crencas pessoais e religiddida pela questéo 6,
referente o sentido atribuido a prépria vida mantémetagdo de 0,544 no grupo controle 2
no dominio relacdes sociais, 0 que sugere interligamdiooctipo suporte social.

Ao discutir cada um dos dominios do WHOQOL-breve e saestds ao longo
deste capitulo, algumas respostas para as hipéteses edtstlto comecam a ganhar
significado. A qualidade de vida geral das maes de pessoasutismo pode ser considerada
como boa, conforme dados anteriormente descritos, adonoinios mais significativos:
ambiente e relacdes sociais.

A relacéo entre a qualidade de vida e autismo é marcadiepala detalhada da
correlacdo dos dominios relagcdes sociais e meio atebie as variaveis, em especial o nivel
sécio-econdmico, idade da mae, escolaridade, niumerohds, fe mais ainda, quando a
andlise qualitativa dos dados das fichas de anamnese.

Resta uma indagacéo sobre as estratégias de enfremiammadas pelas méaes do

grupo caso, pois a hipotese de ser a religido um dos supodeass € refutada, quando
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correlacionada a qualidade de vida. E podem ser entendelascordo com os dados
apontados por Coulthard e Fitzgerald (1999).

Com relacdo as caracteristicas de personalidade das nfste (2000) em seu
trabalho ndo encontra diferencas significativas entrevel de estresse, os afetos e as relacdes
interpessoais entre as maes de criangas com autissnodea dos grupos controles.

A adaptacdo e bem estar de familias de pessoas comrmigéi@éessoas normais
ndo apresenta diferengas significativas, conforme angiani@rgusson (2002). Em seu relato
o autor exemplifica resultados positivos como aumerscanento espiritual.

Apenas uma mae relata de forma positiva a mudancade@pds o0 nascimento
da filha autista,'Mais atencdo, mais amor a tudo o que acontece no dia-a-dia. Sou mais
humana em relagio a vida.gla avalia sua qualidade de vida col@®ima. Minha filha é a
alegria da minha vida”.

O exemplo desta mae atende a nova visado familiar, gf@pgmor Sprovieri e
Assumpcao Junior (2001), embasada em aspectos afetivasais gmsitivos, entre eles,
aprendizagem de tolerancia, paciéncia, sensibilidadeegciorento pessoal. Embora no
mesmo trabalho os autores falem sobre as diferelgcastresse entre as maes de pessoas com
autismo comparados aos demais grupos.

Entretanto a maioria das maes do grupo caso que apredemdaqualidade de
vida relatam aspectos dificultadores em sua vida. Sugere-sstguato possa ser explicado
pela capacidade de serem resilientes, diante as acdegsidliarias e as percepcbes das
limitacGes de seus filhos, essas maes criam constante estratégias de enfrentamento.

A superacdo dos momentos de crise € um fator comum qtaeaedas. Entretanto
algumas delas conseguem adaptar-se e superar essas sitdag@esstrando, entre outras

habilidades, competéncia social e resiliéncia.
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Cecconello e Koller (2003) comentam que a resiliénciaréep@a de forma
diferenciada, nas relacdes estabelecidas nos diverstexims do desenvolvimento humano,
em especial, nos contextos de adversidades relaciofetodes e processos que interrompem
a situacBes de crise e de risco, com consequéncia umagapem sucedida, mesmo na
presenca das adversidades.

A resiliéncia é predita como uma capacidade pessoakfmrarar estratégias de
acdo e de agir, conforme objetivos préprios, manteralt@estima, mostrando confianca e
crédito na propria eficacia, além de habilidades para diden mudancas e situacdes sociais
de forma adaptada.

A revisdo de literatura feita por Favero e Santos (2005)tapovarios estudos
relacionando autismo e aumento de estresse das magy@oos comparativos; estratégias
de enfrentamento, e as inter-relagdes entre resdi@uooping

Em estudo com maes de criangcas com deficiéncia, Franco @@08)resiliéncia
como um dos fatores de reestruturacdo dos pais. No gaumole 1 percebe-se que os
dominios e variaveis significativas ndo comprometeayqualidade de vida do grupo, servem
como indicadores de contextos que oferecem maior desgatgedem a exigir maiores
reorganizagdes dessas maes.

Conforme relatado por Mickelson et al (1999) sobre a tem@natribuicdo de
causas, as maes de criangcas com Sindrome de Down, grupmlecén comentam sobre a
vontade de Deus e as questdes genéticas ao fazer riefe@fitho.

Cabe ressaltar que essas maes ndo sao resilientesdamdas situagdes, ha
momentos diferenciados nos quais elas podem ser maisizadad e porque ndo trazer a
tona todas as suas dificuldades. Dessa forma a qualidadéadé apontada como boa, e as

correlacdes entre as variaveis e os dominios detalkatificuldades percebidas por elas.
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As caracteristicas pessoais fundamentais para odastvolvimento como
competéncia social, autonomia, auto-estima, orientag&tl positiva e empatia, podem
favorecer essas maes nas situacdes de falta de daeséar e ndo atendimento de suas
necessidades.

Cecconello e Koller (2000) apontam que a competéncial soeigsta como um
fator de protecdo para o individuo, pois estd relacionada @& capacidade para uma
adaptacao favoravel.

Neste sentido € valido recorrer aos enfoques ecolégegssicologia, a Teoria
dos Sistemas Ecologicos de Brofenbrenner (1996), na quali@zea humana em toda a sua
complexidade é fundamentada no desenvolvimento e no chidpsicossocial da pessoa,
sob os quais a qualidade de vida é entendida pela multiplcel&atores.

A perspectiva desenvolvimentista valoriza a pessoainaafcom ela organiza e
estrutura suas vivéncias. Ao focar o universo dessas mékwres com filhos com autismo,
seus comportamentos, suas atitudes estdo arraigadateatasile crencas e de competéncias
gue perpassam seus valores e cada um dos papéis sociaigaldsains.

Essas questdes sdo cuidadosamente descritas por Marques (2p@8os uma
intervengao apropriada aos pais de pessoas com audigyadijr do trabalho de confronto de
crengas dos pais sobre sua condicdo parental e ed@oraladilho autista.

De outra forma Cavalcante (2003) as discute por meio daatéggas de
enfrentamento desenvolvidas pelas mées, sejam elas timm de atividades fisicas e de
lazer, envolvimento com outras atividades, desenvolvimed® auto-controle e
aprimoramento de caracteristicas pessoais. FaverotesS@005) descrevem fatores para
desenvolvimento de estratégias o aconselhamento informnativgramas de treinamento de

pais, suporte social e atendimento psicoterapico.
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Ao finalizar esta discussédo é pertinente lembrar a atitiedeprofissionais em
atribuir aos pais, em especial as maes, as limitaddasgus filhos com deficiéncia. Pinheiro
(2004) afirma que outros indicadores merecem atencao asm@eensao das dificuldades
enfrentadas no contexto familiar.

“Ajudar as pessoas a descobrir as suas capacidades-lasee confirma-las
positiva [...] €, em boa medida, a maneira de asn¢rlas) mais confiantes e resilientes para
enfrentar a vida [...] por mais adversa e dificil queysesente.” (TAVARES, 2001, p. 52).
Refletir sobre a qualidade de vida pode suscitar novaxdefiea cerca de acbes a serem
implementadas em prol do desenvolvimento pessoal, e dardiéissas mulheres, maes de

pessoas com autismo.
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8 CONSIDERACOES

O estudo da qualidade de vida das méaes de pessoas com diagi@stutismo,
possibilita o desenvolvimento de uma visdo mais humanizadzerca dos fatores que
envolvem os cuidados, os afetos e as relacdes integies®s diferentes contextos sociais.

Um dos pontos analisados refere-se aos papéis socieimmthados por essas
maes, na realidade, essas mulheres aprendem a desenpénhmapéis, que fogem aos
limites pré-estabelecidos pela sociedade.

Ultrapassam no sentido de que para o fato de terem uonciillm autismo, as
levam a cumprir outros papéis, conforme o relato del@ges de autistae como atuacdo
profissional,profissdo mée de autista

A interacdo entre mae e filho desde a gestacdo dessgectt mediada pelas
fantasias e idéias, muitas inconscientes, imbuidgséleonceitos de normalidade e padrdes.
Tornar-se mae exige reorganizacao nao so fisica, masosial e emocional. A legitimidade
da maternidade confere a mulher um novo status, e a pidssibide tornar continua sua
existéncia, pela fantasia da eternidade.

A qualidade de vida enquanto percepcdo do sujeito sobre suastativps,
objetivos e necessidades, constitui-se pelo entemttimdesses fatores no meio social,
politico e cultural.

Em uma sociedade marcada pelas desigualdades, as diferaas;éimitacoes da
pessoa com autismo ganham énfases, os sinais do autisneleeslas pela triade dos
sintomas ligados a interacdo social, dificuldades dmuo@cacdo e comportamentos

persistentes e restritos, tornam-se estigmas.
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Em uma cultura marcada igualmente pelo culto a perfeigido atendimento das
exigéncias externas, a autocobranca torna-se uma agd@mcna vida das pessoas, em
especial daquelas que vivem diretamente & margem pelandds causadas pelo autismo.

O desfecho desta pesquisa atende aos objetivos por elatpsy@ qualidade de
vida destas mulheres percebida por elas como boa, ddarentaé influenciada pelo autismo
de seus filhos. O que confirma a hipétese inicial da pesquisa

De acordo com os dominios pesquisados pelo WHOQOL-bes/alominios
ambiente e relagdes sociais confirmam os dados relatadtmsigo da ficha de anmenese e
pelas interacdes proporcionadas em cada um dos encominas grupo.

Ao serem comparados grupo caso e grupos controles no qreeaafualidade de
vida, ndo ha diferencas significativas entre os grupogu® pode ser entendido pela
capacidade de resiliéncia e empatia tanto das maesilbos dutistas, quanto as méaes com
filhos com Sindrome de Down.

O fato da qualidade de vida das maes com filhos normasegar uma meédia
muito proxima aos demais grupos, que a principio pode cauas qaestionamentos sobre a
variabilidade da prépria amostra, pode apontar o propriterasubjetivo da qualidade de
vida, as percepcdes interpessoais sao por si muito Ginedsis.

A qualidade das redes de suporte social pode igualmente gamatgustentacao
sendo adequada ao menos positiva, no sentido de impulegsaa mées em direcdo aos seus
objetivos.

Outro aspecto referente as pesquisas realizadas ssbbeegarga emocional e as
caracteristicas de personalidade das maes de pessoasutismo, servem de ponto de
reflexdo para as questdes investigadas nesta pesquisanwigiomeiro estudo o uso do

WHOQOL-breve serve de base comparativa e a ausénaiandrupo controle sugestiona
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outros crivos de resultados. O segundo estudo enfatezeeasidade de maiores investigacdes
sobre as estratégias c&ping.

Entre as orienta¢Bes para uso do instrumento em questigerido que a amostra
tenha um contingente médio masculino de 50%. Os estielenvolvidos pelo Centro
WHOQOL do Brasil atendem a este preceito até 0 momento.

Nesta pesquisa o0 instrumento atende aos objetivos aotigarara andlise
aprofundada da qualidade de vida desse grupo de mulheres, reconlipEsdimminios séo
mais significativos, bem como as suas principais ddeades.

De forma interessante nos trés grupos pesquisados, 0 us® idsgumento
promove questionamentos sobre alguns aspectos tais cosentido da vida, como é a
gualidade de vida e saude, satisfacdo nas relacbes intaipessanforme relatos das
participantes.

E necessario comentar que a tradugdo dos instrumemitis de qualidade de
vida, como para deteccao de sinais de autismo, em algumemtos causa duplo sentido na
compreensao e interpretacdo de certas palavras, 0 quertdefarena é esperado pela
dificuldade de adequacao de vocabulario e de expressiasisul

A relevancia dos resultados desta pesquisa refere-se sibilede de
iImplementacdo de agbes e intervengdes que dinamizéificatdades destacadas pelas maes.
Algumas delas ja estdo no momento sendo implementala8DACAMP pela equipe
técnica.

A presenca de um agente externo no grupo, sempre cgusa aiovimento de
ajuste e reajuste entre os envolvidos. Os encontrosocgnupo de maes e profissionais
proporcionam discussdes bastante interessantes.

No ambito académico os dados encontrados podem servir dadorids para

futuras analises referentes a outros fatores ligadaal&ade de vida e autismo.
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O desfecho de uma pesquisa para o pesquisador causa unesgnambiguo de
angustia, por um lado a sensacdo de dever cumprido, da mgsifidade e da ética da

pesquisa; e de outro lado o desejo da continuidade.
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ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE

DIVISAO DE SAUDE MENTAL

GRUPO WHOQOL

VERSAO EM PORTUGUES DOS INSTRUMENTOS
DE AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA

(WHOQOL) 1998
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FICHA DE INFORMACOES SOBRE O RESPONDENTE

SEXO Masculino (1)
Feminino  (2)
IDADE (em anos completos) [
DATA DE NASCIMENTO / /
d m a
NIVEL EDUCACIONAL Analfabeto

| grau incompleto

| grau completo

Il grau incompleto

Il grau completo

[l grau incompleto

[ll grau completo
P6s-Graduacao incomp
P6s-Graduagao comple

ESTADO CIVIL Solteiro (a) @)
Casado (a)
Vivendo como casado
Separado (a)
Divorciado (a)
Viavo (a)

COMO ESTA A SUA SAUDE

muito ruim (1) fraca (2) nem ruim nem boa (3) boa (

®)

FORMA DE ADMINISTRACAO
DO QUESTIONARIO Auto-administrado
Assistido pelo entrevistado

Administrado pelo entrevist

1)

1)

2
3)
(4)
®)
(6)
(7)
leto (8)
to (9)

)
@ ()
(4)
(5)
(6)

4) muito boa

r )

ador (3)
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PROBLEMA DE SAUDE ATUAL/CONDICAO PRESENTEarcar somente

uma, que é a mais relevante para a presente busca de u m servigo
de saude)
Nenhum problema 00 Problema nervoso crénico
Problema de coracao 01 ou emocional 10
Pressao alta 02 Problema cronico de pé
Artrite ou reumatismo 03 (joanete, unha encravada) 11
Cancer 04 Hemorrdidas ou sangramento
Enfisema ou bronquite 05 no anus 12
Diabetes 06 Doenca de Parkinson 13
Catarata 07 Gravidez 14
Derrame 08 Depressédo 15
Osso quebrado ou fraturado 09 Doenca de pele 16
Queimaduras 17

Problema de éalcool ou drogas 18
Outros (especificar)...........

DIAGNOSTICO (CID-10) (preenchido pelo entrevistador)

REGIME DE CUIDADOS DE SAUDE
Sem tratamento (1)
Ambulatério (2)

Internacao 3
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WHOQOL - ABREVIADO

Verséo em Portugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenacédo do GRUPO WHOQOL no Brasil
Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck

Professor Adjunto

Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Porto Alegre — RS - Brasil
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Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a tesigetua qualidade de vida, salude e
outras areas de sua vidRor favor, responda a todas as questéeSe vocé ndo tem certeza
sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escalbaagrdlternativas a que lhe
parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera g@insaaa escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiraptezeres e preocupacdes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como refes@miias dltimas
semanas. Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, umaqaitéa ser:

Nada muito médio muito completamente
pouco
Vocé recebe 1 2 3 4 5
dos outros o
apoio de que
necessita?

Vocé deve circular o niumero que melhor corresponde adajvané recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas.d?etaétdeve circular o numero 4
se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

Nada muito médio muito completamente
pouco
Vocé recebe 1 2 3 4 5
dos outros o
apoio de que
necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu™'dadapoio.
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Por favor, leia cada questao, veja o0 que vocé achaudeciraiimero que lhe parece a melhor

resposta.
Muito ruim Ruim Nem ruim Boa Muito boa
Nem boa
1 | Como vocé avaliaria sua 1 2 3 4 5
qualidade de
vida?
Muito Insatisfeito | Nem satisfeito Satisfeito Muito
insatisfeito Nem satisfeito
insatisfeito
2 Quao satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
com a sua saude?

As questdes seguintes sdo sabrpiantovocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas
semanas.

Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

h

Extremam

Em que medida vocé acha que 1

sua dor

(fisica) impede vocé de fazer
que vocé

precisa?

(0]

2

3

4

5

O quanto vocé precisa de
algum

tratamento médico para levar
sua vida

diaria?

O quanto vocé aproveita a
vida?

Em que medida vocé acha que 1

a sua vida
tem sentido?

O quanto vocé consegue se
concentrar?

Quéo seguro (a) vocé se sente 1

em sua vida
diaria?

Quéo saudavel é o seu
ambiente fisico

(clima, barulho, poluigéo,
atrativos)?

ente

As questdes seguintes perguntam sgbi@ completamentevocé tem sentido ou é capaz de
fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

Nada Muito poucd Médio Muito Completamer
10 | Vocé tem energia suficiente 1 2 3 4 5
para seu dia-a-dia?
11 | Vocé é capaz de aceitar sua 1 2 3 4 5
aparéncia fisica?
12 | Vocé tem dinheiro suficiente 1 2 3 4 5
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para satisfazer suas
necessidades?

13 | Quéo disponiveis para vocé 1 2 3 4 5
estdo as
informacdes que precisa no
seu dia-a-dia?

14 | Em que medida vocé tem 1 2 3 4 5

oportunidades de
atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sajor@o bem ou satisfeitovocé se sentiu a respeito de
varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

Muito ruim

ruim

Nem ruim
Nem bom

bom

Muito bom

15

1%

Quao bem vocé é capaz d
se locomover?

1

2

3

5

Nada

Muito pouco

Mais ou men

DS

Bastante

Extremam

16

Quéo satisfeito (a) vocé estd
com o seu
sono?

2

3

4

5

17

Quao satisfeito (a) vocé estd
com sua

capacidade de desempenhar
atividades

do seu dia-a-dia?

as

18

Quao satisfeito (a) vocé estd
com sua
capacidade para o trabalho?

19

Quéo satisfeito (a) vocé estd
consigo
mesmo (a)?

20

Quao satisfeito (a) vocé estd
com suas

relacdes pessoais (amigos,
parentes,

conhecidos, colegas)?

21

Quao satisfeito (a) vocé estd
com sua vida
sexual?

22

Quéo satisfeito (a) vocé estd
com 0 apoio

que vocé recebe de seus
amigos?

23

Quao satisfeito (a) vocé estd
com as
condic¢des do local onde mor

n?

24

Quao satisfeito (a) vocé estd
com o seu
acesso aos servicos de saud

25

Quéo satisfeito (a) vocé estd
com o seu
meio de transporte?

ente
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As questdes seguintes referem-smm que frequénciavocé sentiu ou experimentou certas
coisas nas ultimas duas semanas.

Nunca Algumas | Freqientement Muito Sempre
vezes e frequiente
mente
26 | Com que frequiéncia vocé 1 2 3 4 5

tem sentimentos negativos
tais como mau humor,
desespero, ansiedade,
depressao?

Alguém lhe ajudou a preencher este qUESIONAIIO?. . ceee i ee e e e e e e eanes

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO.
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ANEXO B — ESCALA DE MATURIDADE

Escala de Maturidade Social de Vineland-Doll

ntificacao:

180

Nome:
Sexo:

Ida
Ida

Data da avaliagéo:

de:
de escolar:

Niveis de idade:

0-1

1. Resmunga (vocaliza inarticuladamente), ri (C)
2. Equilibra a cabeca (AGE)
3. Agarra objetos ao seu alcance (AGE)
4. Procura por pessoas familiares (S)

5. Vira sobre si (AGE)
6. Procura alcancar objetos préximos (AGE)
7. Distrai-se sozinho (O)

8. Senta-se sem apoio. (AGE)
9. Ergue se sozinho (AGE)
10. Fala, imita sons (C)

11. Bebe em xicara ou em copo com auxilio (AQ)
12. Move-se pelo assoalho (engatinha) (L)

13. Agarra com o polegar e o dedo (AGE)
14. Solicita atencéo pessoal (S)

15. Fica em pé sozinho (AGE)
16. Nao baba (AC)
17. Obedece a instrugdes simples (C)
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1-2

18. Anda pelo aposento sem auxilio (L)

19. Rabisca com lapis preto ou de cor (0O)

20. Mastiga os alimentos (AC)
21. Tira as meias (AV)
22. Muda objetos do lugar (0O)

23. Transpde objetos simples (AGE)
24. Vai buscar ou carregar objetos familiares (0)
25. Bebe em xicara ou em copo sem auxilio (AC))
26. Nao anda de carro de bebe (AGE)
27. Brinca com outras criangas (S)

28. Come com colher (AC)
29. Anda pela casa ou quintal (L)

30. Distingue substancias alimentares (AC)
31. Usa nome de objetos familiares (C)

32. Sobe escada sem auxilio (L)

33. Desembrulha balas (AC)
34. Fala em frases curtas (C)

2-3

35. Pede para ir ao banheiro (AGE)
36. Inicia seus proéprios jogos infantis (0)

37. Tira 0 casaco ou roupa (AV)
38. Come com garfo (AC)
39. Bebe 4gua sem auxilio (AC)
40. Enxuga as proprias maos (AV)
41. Evita perigos simples (AGE)
42. Pde o casaco e a roupa sozinho (AV)
43. Usa tesoura para cortar (0)

44. Conta suas experiéncias (C)
3-4

45. Desce escada pondo um pé em cada degrau (L)
46. Brinca cooperativamente, em nivel de jardim de infancia (S)

47. Abotoa casaco ou roupa (AV)
48. Ajuda em pequenas tarefas domeésticas (O
49. Faz gracinha para 0s outros (S)

50. Lava as mdos sem auxilio (AV)
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4-5

51. Cuida de si préprio no banheiro (AGE)
52. Lava o rosto sem auxilio (AV)

53. Anda sozinho pela vizinhanca (L)

54. Veste-se sozinho, com excecao de lagcos (AV)
55. Usa lapis preto ou de cor para desenho (O
56. Participa de jogos competitivos (S)

5-6

57. Usa patins, carrinhos de roda, etc. (0)

58. Escreve palavras simples em letra de forma (C
59. Entretém-se com jogos simples de mesa (S)
60. E Ihe confiado dinheiro (AG)
61. Vai a escola sozinho (L)

6-7

62. Usa faca de mesa para espalhar manteiga (AC)
63. Usa lapis para escrever (C)

64. Toma banho, com supervisédo (AV)

65. Vai para a cama por si (AV)
7-8

66. Sabe ver horas (AGE)
67. Usa faca de mesa para cortar (AC)

68. Nao acredita em papai Noel (S)

69. Participa de jogos pré-adolescentes (S)

70. Penteia ou escova o cabelo (AV)
8-9

71. Usa ferramentas ou utensilios domésticos (0)
72. Realiza tarefas caseiras habituais (0O)

73. Lé por sua propria iniciativa (C)

74. Toma banho por si proprio (AV)




9-10
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75. Cuida-se a mesa

76. Faz pequenas compras

77. Anda livremente pela cidade

10-11

78. Escreve ocasionalmente cartas curtas

79. Faz chamadas telefbnicas

80. Faz pequenos trabalhos remunerados

81. Responde a anuncios; faz compras pelo correio

11-12

82. Realiza trabalhos criativos simples

(0)

83. E deixado a sos, cuida de si mesmo e de outros

(A

84. Gosta de livros, jornais e revistas

(C)

12-15

85. Entrega-se a jogos dificeis

(S)

86. Cuida-se completamente e quanto a roupa

(AV

87. Compra 0s proprios acessorios do vestuario

( AG

88. Participa de atividades de grupo de adolescentes

(S

89. Realiza afazeres cotidianos de sua responsabilidade

) (G

15-18

90. Comunica-se por conta prépria

(C)

91. Acompanha acontecimentos correntes

(C)

92. Vai sozinho a lugares proximos (fora dos limites dadeida

(L)

93. Sai desacompanhado durante o dia

(AG)

94. Dispbe de dinheiro proprio para gastar

(AG

95. Compra todas as suas roupas

(AG)




18-20
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96. Vai sozinho a lugares distantes

97. Cuida da proépria saude

98. Tem um emprego ou continua a estudar

99. Sai a noite sem restricbes

100. Controla seus principais gastos

101. Assume responsabilidade pessoal

20-25

102. Emprega previamente o dinheiro

103. Assume responsabilidade além do que Ihe é necessério

104. Contribui para o bem estar social

105. E previdente quanto ao futuro

25

106. Realiza trabalho especializado

107. Entrega-se a recreacdes benéficas

108. Sistematiza o proprio trabalho

109. Inspira confianca

n0|0|0

110. Promove 0 progresso civico

—~ [~ |~~~

N N N N [N

111. Supervisiona trabalhos profissionais

(0)

112. Faz compras para outros

(A

113. Dirige ou orienta trabalho dos outros

114. Realiza trabalho técnico ou profissional

~~|®

115. Compartilha da responsabilidade na vida da comunidade

~|O|0~
02) el

116. Cria as préoprias oportunidades

117. Contribui para o bem estar geral

N s

LEGENDA

C — Comunicacao

L — Linguagem

O — Ocupacéo

S — Socializagao

AG — Autogoverno

AV - Auto-auxilio para vestir

AC — Auto-auxilio para comer

AGE — Auto-auxilio geral

PONTOS OBTIDOS PONTOS ESPERADOS




ANEXO C - QUESTIONARIO DE COMPORTAMENTO
COMUNICACAO SOCIAL °

NUumero
Por favor, responda cada questédo e assinale o quadradoregposata. Se vocé ndo estiver

seguro, escolha a melhor resposta. (Os pronomes sté f£ndo usados aqui, apenas para
facilitar o questionaro).

E
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Sim Nao

1 | Ele é capaz de conversar usando frases curtas oucseten [l H
Se ndo, prossiga para questao 9.

2 Ele fala com vocé so para ser simpatico (mais dpatseganhar algo)P O O

3 | Vocé pode ter um dialogo (por exemplo, ter uma conwensaele que 0 0
envolva alternancia, isto €, um de cada vez a partijiudo/océ disse?)

4 | Ele usa frases estranhas ou diz algumas coisas repetidadaemesma
maneira? Isto é, ele copia, ou repete qualquer frase guared outra [J O
pessoa dizer, ou ainda, ele constréi frases estranhas?

5 | Ele costuma usar socialmente perguntas inapropriadasgclawagées?

Por exemplo, ele costuma fazer perguntas pessoais, omtéoioe em [J O
momentos inadequados?

6 Ele costuma usar os pronomes de forma invertida, diaewi ou ele O 0
guando deveria usar eu?

7 | Ele costuma usar palavras que parece ter inventado, ou sozito,
ou usa maneiras estranhas, indiretas, ou metaféricadjzar coisasp 0 | O
Por exemplo, diz “chuva quente” ao invés de vapor.

8 | Ele costuma dizer a mesma coisa repetidamente, exate@mia mesma O 0
maneira, ou insiste para vocé dizer as mesmas coistsmezes?

9 Existem coisas que séo feitas por ele de maneira particular, ou en O 0
determinada ordem, ou seguindo rituais que ele te obrigar& faze

10 | Até onde vocé percebe, a expressdo facial dele getalmpanece a 0
apropriada a situagao particular?

11 | Ele alguma vez usou a tua mdo como uma ferramentap@useofosse
parte do préprio corpo dele (por exemplo, apontando condeeda,| [ O
pondo a sua mao numa macaneta para abrir a porta)?

12 | Ele costuma ter interesses especiais que parecem tesgaisbutras O 0O
pessoas (por exemplo, semaforos, ralos de pia ou iioede dnibus)?

% Traducéo para o portugués Amanda Viviam dos Santos e ®laria Pacifico Mercadante
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Sim | Nao

13 | Ele costuma se interessar mais por partes de um objétinquedo
(por exemplo, girar as rodas de um carro) mais do queousar sua [ l
funcao original?

14 | Ele costuma ter interesses especificos, apropriadasspa idade e
para seu grupo de colegas, porém estranhos pela intensidadetldo a
interesse (por exemplo, conhecer todos os tipos ds, toemhecer
muitos detalhes sobre dinossauros)?

15 | Ele costuma de maneira estranha olhar, sentir/examasautar O 0O
provar ou cheirar coisas ou pessoas?

16 | Ele costuma ter maneirismos ou jeitos estranhos derrsg&s maos,
ou dedos, tal como “um bater de asas” (flapping), ou meeas [ O
dedos na frente dos seus olhos?

17 | Ele costuma fazer movimentos complexos (e esquisitss)o corpg
inteiro, tal como girar, pular, ou balancar repetidamerara frente ¢ [ O
para tras?

18 | Ele costuma machucar-se de propoésito, por exemplo, naorden

O O
braco ou batendo a cabeca?

19 | Ele tem algum objeto (que ndo um brinquedo macio ou copqtte O 0
ele carrega por toda parte?

20 | Ele tem algum amigo em particular ou um melhor amigo? O O

21 | Quando ele tinha 4-5 anos ele repetia ou imitava espanianeg @
gue vocé fazia (ou a outras pessoas) (tal como passpirador ng [ O
chéo, cuidar da casa, lavar pratos, jardinagem, consersas)?

22 | Quando ele tinha 4-5 anos ele apontava as coisas ao | redor
espontaneamente apenas para mostrar coisas a vaie fjerque ele O l
as desejava)?

23 | Quando ele tinha 4-5 anos, costumava usar gestos pararmogtre
ele queria (n&o considere se ele usava a tua mao patarapgne ele [ O
queria)?

24 | Quando ele tinha 4-5 anos, usava a cabeca para dizer sim? O O

25 | Quando ele tinha 4-5 anos, sacudia a sua cabeca parader [l O

26 | Quando ele tinha 4-5 anos, ele habitualmente olhavaduetémente O 0
no rosto quando fazia coisas com vocé ou conversava/@oé?
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27 | Quando ele tinha 4-5 anos, sorria de volta se alguéisssopara ele? [J O

28 | Quando ele tinha 4-5 anos, ele costumava mostrar cdésaeu O 0
interesse para chamar a sua atengao?

29 | Quando ele tinha 4-5 anos, ele costumava dividir caisas voceé, O 0
além de alimentos?

30 | Quando ele tinha 4-5 anos, ele costumava querer que vtcipasse O O
de algo que o estava divertindo

31 | Quando ele tinha 4-5anos, ele costumava tentar cordos&-locé O 0
ficasse triste ou magoado?

32 | Entre as idades de 4 a 5 anos, quando queria algo ou algidag aj
costumava olhar para vocé e fazia uso de sons ou palparas [ O
receber sua aten¢ao?

33 | Entre as idades de 4 a 5 anos tinha expressodes facaig)dsto € 0 0
demonstrava suas emocodes por expressoes faciais?

34 | Quando ele estava com 4 para 5 anos, ele costumava participa
espontaneamente e/ou tentava imitar acdes em jagimiss— tais [ O
como “Policia e Ladrao” ou “Pega-Pega”?

35 | Quando ele estava com 4 para 5 anos, jogava jogos imaginé

H 3 ” D D
brincava de “faz de conta”?

36 | Quando ele estava com 4 para 5 anos, parecia interessaolatras a 0
criancas da mesma idade que ele ndo conhecia?

37 | Quando ele estava com 4 para 5 anos, reagia positivaongemndg O 0O
outra crianga aproximava-se dele?

38 | Quando ele estava com 4 para 5 anos, se vocé emoasg@arto 6
iniciasse uma conversa com ele sem chamar seu nameuglimente [ O
te olhava e prestava atencdo em vocé?

39 | Quando ele estava com 4 para 5 anos, ele costumava blentfaz
de conta” com outra crianca, de forma que vocé percebicelgse [l O
estavam entendendo ser uma brincadeira?

40 | Quando ele estava com 4-5 anos, brincava cooperativasrarnbgos O 0
de grupo, tal como esconde-esconde e jogos de bola?
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APENDICE A - CARTA DE ENCAMINHAMENTO

CARTA DE ENCAMINHAMENTO DO PROTOCOLO AO COMITE

Sao Paulo, 09 de novembro de 2005.

Ao Comité de Etica em Pesquisa
Universidade Presbiteriana Mackenzie

Prezados Senhores

Apresento o protocolo de pesquisa de nome “Qualidade de videee de pessoas com

diagnostico de Transtorno Invasivo do Desenvolvimenpafa sua apreciacdo. Trata-se de
projeto de dissertacdo de mestrado do Programa de DistdéiDesenvolvimento, orientado

pelo Prof. Dr. Décio Brunoni, coordenador e professomatitdb programa, ambos tém seus
curriculos cadastrados no Sistema Lattes do CNPq.

Encaminho, também, o pedido de discussdo sobre a ideckEsou ndo, da assinatura, pelos
sujeitos de pesquisa, do Termo de Consentimento Livrect&rEcido, uma vez que nao
havera a identificacdo dos mesmos na coleta de dadssu @nonimato podera contribuir
para uma maior espontaneidade na emissao das respostia® @s dados serdo tratados em
grupo, sem que haja o risco de identificacao indireta.

No aguardo do parecer em questdo, coloco-me a disposigaoopaesclarecimentos
necessarios.

Eliana Cristina Gallo Penna.
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APENDICE B - CARTA DE INFORMACAO A INSTITUICAO

UNIVERSIDADE PRESBITERIANA MACKENZIE

POS—GRADUA(}Z\O EM DISTURBIOS DO DESENVOLVIMENTO
Rua da Consolagéo, 896, 6° andar, sala 64 — CEP 01302-907
Fone: 3236-8707 - Fax: 3236-8600 - SAO PAULO
Internet: www.mackenzie.com.br
e-mail: disturbios.pos@mackenzie.com.br

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
CARTA DE INFORMACAO A INSTITUICAO

O presente trabalho se propde a estudar o nivel de glealdla vida das mées que tenham filhos com
diagndstico de autismo. Os dados para o estudo serdodosleatravés da aplicagcdo dos instrumentos
WHOQOL breve, o questionario auto aplicavel contendgurgas fechadas; Escala de Maturidade Social de
Vinelland-Doll; questionario de classificacdo econdmic®AB&P e ficha de anamnese n&o sendo necessaria a
participac@o da crian¢a e nédo oferecendo riscos paratoipaates. Este material serd posteriormente adalisa

e serd garantido sigilo absoluto sobre as questdes didasnsendo resguardado o nome do entrevistado bem
como a identificacdo dos locais onde foram obtidamfasnacdes. A divulgacdo do trabalho tera finalidade
académica, esperando contribuir para um maior conhecirdertema estudado.

Para tal, solicitamos a autorizac8o desta instityigia realizacdo de triagem e aplicacdo dos instrumdatos
coleta de dados e nos comprometemos que o materighdnilez o contato interpessoal ndo ofereceréo riscos de
qualquer natureza aos participantes que se dispuserem a&otaim a pesquisa nesta instituicao.

As pessoas convidadas ndo serdo obrigadas a participasqiaga, podendo desistir a qualquer momento, sem
nenhum prejuizo. Tudo o que for falado sera confidencig@ousem a identificagdo do colaborador e do local.
Quaisquer duvidas que surgirem agora, ou em momentos postepodesdo ser livremente esclarecidas,
bastando entrar em contato com o pesquisador ou orientzaltelefones abaixo mencionados.

De acordo com estes termos, peco-lhes a gentilezasidaraabaixo, constando que uma copia ficard em poder
da instituicdo e outra com o pesquisador. Muito obrigada.

Eliana Cristina Gallo Penna
Pesquisadora responsavel

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento, que atende as exigéncias , legaiga) senhor(a)
sujeito de pesquisa, apos leitura da CARTA DE
INFORMACAO AO SUJEITO DA PESQUISA, ciente dos sepd procedimentos aos quais sera submetido,
nao restando quaisquer duvidas a respeito do lido e do explitada seu CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO de concordancia em participar da pesquigsopta.
Fica claro que o sujeito de pesquisa ou seu representanteptetem, a qualquer momento, retirar seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de partmipdo estudo alvo da pesquisa e fica ciente
que todo trabalho realizado torna-se informacéo cordiderguardada por forgca do sigilo profissional.

Ass. do responsavel
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APENDICE C - CARTA DE INFORMACAO AO SUJEITO DA
PESQUISA
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APENDICE D - CLASSIFICACAO SOCIO-ECONOMICA

Para verificacdo da classificagdo sécio-econdmica wizado o critério da ABEP — Associacao
Brasileira de Empresas de Pesquisa. Por favor, ciocgtau de instrucéo do chefe de familia, ou seja,
da pessoa gue possui maior renda na familia.

Grau de instrucéo do chefe

da familia
Analfabeto/ Primario incompleto
Priméario completo/ Ginasial incompleto
Ginasial completo/ Colegial incompleto
Colegial completo/ Superior incompleto
Superior completo 5

wN [~ |[@

Os itens de conforto familiar também seguem crité#ABEP. Os pontos estdo no corpo da tabela.

Itens de posse Quantidade de Itens
0 1 2 3 4 ou
+
Televisdo em cores 0 2 3 4 5
Radio 0 1 2 3 4
Banheiro 0 2 3 4 4
Automovel 0 2 4 5 5
Empregada mensalista 0 2 4 4 4
Aspirador de p6 0 1 1 1 1
Maquina de Lavar 0 1 1 1 1
Video cassete e/ou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira 0 2 2 2 2
Freezer (aparelho independente 0 1 1 1 1
ou parte da geladeira)
Os limites de classificagdo seguem o seguinte critério:
Classes Critérios ABEP Total Brasil (%)
Al 30-34 1
A2 25-29 5
Bl 21-24 9
B2 17-20 14
C 11-16 36
D 6-10 31
E 0-5 4

ABEP - Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisa — 2003 — www.abep.org —
abep@abep.org — Dados com base no Levantamento S6cio Econdmico — 2000 — IBOPE.
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APENDICE E - FICHA DE ANAMNESE

Idade:

Local:

Profissao:
Trabalha: () sim ( )nédo ( upoa trabalhou
Qual a funcédo desempenhada:
Estado civil: () solteira ( ) casada ()amasiada ( ) separada ( ) villva
Com quem vive atualmente:

Possui alguma religido: () sim (  onQual?

Quantos filhos possui:
() apenas um ( ) 2ad4filhos
( )4acfihos () mais de 6 filhos

Héa quanto tempo seu filho com autismo esta na ADACAMP?

() menos de 1 ano ( )1 a 2anos
( )2 a 4anos ( )4 a 6anos
() mais de 6 anos

Seu filho participa de qual programa na ADACAMP?

() Estimulacéo infantil () Insercao
() Pedagdgico escolar () Sala de interaca
() Oficina terapéutica () Incluséo escolar

Seu filho faz que tipo de terapia:

() psicologica () terapia ocupacional
() fonoaudiol6gica () fisioterapica
() zooterapia () eqUoterapia

A senhora tem ou ja teve acompanhamento profissional?
( )sim ( ) néo

() psicélogo ( ) assistente social
() médico. Qual?

Quais sinais a levaram a perceber que seu filho se degam®lforma diferente das demais
criancas?




193

Quantos anos seu filho tinha quando foi feito o diagnostico?

Qual profissional fez o diagnéstico de seu filho?

Quiais as dificuldades encontradas no dia-a-dia?

Vocé considera ter mudado algo na relacdo familiar ap@scimento de seu (a) filho (a)
com autismo? O qué?

Como vocé avalia a sua qualidade de vida?
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APENDICE F - ETAPAS PARA CHECAGEM DE DADOS, CALCUL®
DOS ESCORES DOS DOMINIOS

Tradugéo da Sintaxe de pontua¢gdo do WHOQOL-breve de AliagreHe Mick Power
(Grupo WHOQOL)

Recodificar as questdes: g3 g4 26 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1).

(escores baseados na escala de 4-20)

calculodominio fisico= (média.6 (g3, g4, q10, q15, q16, q17, q18)) * 4.
calculodominio psicolégice (média.5 (g5, g6, q7, q11, 19, q26)) * 4
calculodominio sociak (média.2 (q20,921,922)) * 4

calculodominio meio ambiente= (média.6 (98, q9, q12, q13, q14, 923, q24, q25)) * 4

calculoqualidade de vida= (média.2 (q1, 92)) * 4

(transformar em escores na escala de 0-100)

calculo dominio fisico b= (dominio 1 - 4) * (100/16).

calculo dominio psicologico b= (dominio 2 - 4) * (100/16).
calculo dominio social b= (dominio 3 - 4) * (100/16).

calculo dominio meio ambiente b= (dominio 4 - 4) * (100/16).
calculo g1= (g1 - 1) * (100/16).

calculo g2= (g2 - 1) * (100/16).



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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