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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € considerado um transtorno do
neurodesenvolvimento que caracteriza-se por prejuizo persistente na comunicacdo social
reciproca e na interacdo social e por padrBes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades, os quais interferem no desenvolvimento de pessoas por ele afetadas.
Os familiares dessas pessoas estdo sujeitos a diversos fatores estressores ao lidar com a rotina
diéria de cuidados, que podem variar desde aspectos negativos como: frustracao, depressao e
desgaste fisico até a satisfacdo em poder proporcionar o bem estar ao seu familiar. Este
trabalho tem como objetivo analisar a qualidade de vida dos familiares de pessoas com
transtorno do espectro autista vinculados ao Centro Raimundo Nonato, na Cidade de Macapa-
AP. Trata-se de um estudo descritivo com abordagem quantiqualitativa. A amostra foi
composta por 26 familiares de 23 pessoas diagnosticadas com transtorno do espectro autista.
Para a coleta de dados, foram utilizados dois questionarios: o primeiro com questdes
semiestruturadas que abordavam itens sociodemograficos e o segundo, o questionario
Genérico de Avaliagdo da Qualidade de Vida - SF-36, o qual analisa oito dominios da
qualidade de vida: Capacidade Funcional, Aspectos Fisicos, Dor, Estado Geral de Saude,
Vitalidade, Aspectos Sociais, Aspectos Emocionais e Saude Mental. Os dados foram
avaliados utilizando-se estatistica descritiva, tabulacdo das frequéncias simples, médias e
desvios padrdo e da técnica de analise de conteudo para as informacGes qualitativas. Na
analise estatistica foi realizado o teste ndo parametrico de Mann-Whitney e o Coeficiente de
Correlacdo de Spearman para o estudo da correlacdo dos dominios com o grau de autismo, a
idade, a escolaridade, a faixa salarial e o nimero de filhos, com nivel de significancia p<0,05.
A maioria dos sujeitos sdo do sexo feminino (73%), faixa etaria com média de 37,2 anos (x
6,3), casados ou em unido estavel (77%), escolaridade predominante nivel superior completo
(38%), religido catolica (65%) e renda familiar entre 2 e 5 salarios minimos (58%). A
pesquisa encontrou entre os dominios com escores mais altos: capacidade funcional (média =
76,2) e saude mental (média = 65,4), enquanto 0s menores escores foram: aspectos
emocionais (média=52,2) e estado geral da salde (média=53,5). Os dados subjetivos
confirmaram a ocorréncia de mudancas na qualidade de vida em funcdo do transtorno,
compativeis com a analise dos dados quantitativos encontrados. Os resultados indicaram que,
embora a qualidade de vida ndo se vincule exclusivamente aos padrdes sdcioecondmicos e ao
nivel de instrucdo, estes estdo associados a possibilidade de intervencdes eficazes e a
ressignificacdo da percepcdo de mudancas na qualidade de vida dos familiares de pessoas com
transtorno do espectro autista.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Familiares. Transtorno do Espectro Autista



ABSTRACT

Autism spectrum disorder is considered a neurodevelopmental disorder, characterized by
behavioral manifestations, deficits in communication and social interaction and restricted
interests, which interfere in the development of people affected by it, and their families are
subject to several stressors in dealing with the daily routine of care, which can range from
negative aspects such as: frustration, depression and physical exhaustion to satisfaction in
being able to provide well-being to their family member. The goal of this study is to analyze
the life quality of relatives of people with autism spectrum disorder linked to the Raimundo
Nonato Center, in Macapa city. This is a descriptive study with quantitative approach. The
sample consisted of 26 relatives of 23 people diagnosed with autism spectrum disorder. For
data collection, two questionnaires were used: the first one with semistructured questions that
addressed sociodemographic items and the second, the Generic Questionnaire for Life
Quality, which analyzes eight domains of life quality: Functional Capacity, Physical Aspect,
Pain, General Health, Vitality, Social Aspects, Emotional and Mental Health Aspects: data
analysis occurred by descriptive statistics, tabulation of simple frequencies, means and
standard deviations, and the technique of content analysis for qualitative information. In the
statistical analysis, non-parametric Mann-Whitney and Spearman Correlation Coefficient tests
were used to study the correlation of domains with the degree of autism, age, schooling,
salary range and number of children, with significance level p <0.05. Most subjects were
female (73%), average 37.2 years old (x 6.3), married or in a stable union (77%), %), Catholic
religion (65%) and family income between 2 and 5 minimum wages (58%). Highest score
domains were: functional capacity (mean = 76.2) and mental health (mean = 65.4), while the
lowest scores were: emotional aspects (mean = 52.2) and general condition (mean = 53.5).
Subjective data confirmed the occurrence of changes in life quality due to the disorder,
compatible with the analysis of quantitative data found. Results indicated that, even though
life quality is not exclusively related to socioeconomic standards and educational level, these
are associated with the possibility of effective interventions and re-signification of perception
of changes in life quality of family members of people with autism spectrum disorder.

Keywords: Life Quality. Relatives. Autistic Spectrum Disorder.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é considerado um transtorno do
neurodesenvolvimento que caracteriza-se por prejuizo persistente na comunicacdo social
reciproca e na interacdo social e por padrbes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades, segundo a American Psychiatric Association (APA, 2014). Também
foi descrito, até recentemente, como uma sindrome, caracterizada especificamente por
distdrbios no desenvolvimento infantil, tratada pela psiquiatria como um Transtorno Invasivo
do Desenvolvimento (TID) envolvendo comprometimento nas areas relacionadas a
comunicacdo, a interacdo e as a¢bes simbolicas, ou seja, que afeta 0 comportamento geral e 0
funcionamento neuropsicologico (CAMINHA e LAMPREIA, 2012).

Corroborando com esta assertiva, os estudos de Gomes et al.,(2015) descrevem-no
como uma sindrome neuropsiquiatrica, em que figuram um repertério restrito de interesses e
atividades que interferem no desenvolvimento das criancas. Essas caracteristicas podem ser
identificadas nos primeiros trés anos de vida e persistir até a idade adulta.

A utilizagdo dos termos “transtorno do espectro autista” no lugar da expresséo
“autismo” ao longo do trabalho, justifica-se ndo apenas pelo fato de ser a expressdo
atualmente aceita pela comunidade cientifica, mas também pela abrangéncia de todas as
categorias ou subdivisdes do TEA que vigoraram antes da publicacdo da quinta edi¢cdo do
Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) pela APA (2014).

Estudos enfatizam que, por ser o TEA uma condi¢do de salde cujas caracteristicas
peculiares afetam o desenvolvimento da pessoa, a reflexdo sobre o maior envolvimento
familiar em relacdo aos cuidados por ela demandados, envolve a possibilidade de maior
sobrecarga e comprometimento na QVRS - qualidade de vida relacionada a saide (CUVERO,
2008).

Depreende-se evidente suscetibilidade neste grupo aos fatores estressores presentes na
rotina diaria de cuidados, que podem envolver uma variedade de sentimentos e condicGes,
desde os aspectos negativos, como a frustracdo, angustia, medo e até rejeicdo, ou, ao
contrario, podem criar significados positivos para tornar a experiéncia melhor, como a
satisfacdo por poder proporcionar bem-estar atraves dos cuidados dispensados ao seu familiar
(SCHMIDT, 2007; CHRISTMAN, 2017).

De fato, o convivio com as pessoas com diagnostico de TEA, em especial o convivio

inicial “[...] exige restruturacdo de arranjos familiares que, muitas vezes sobrecarregam,
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emocional e fisicamente seus membros — em especial a mée — e diminuem a qualidade de vida
(QV) de todos os membros da familia” (GOMES et al., 2015, p.120).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define QV como “a percepgdo do individuo
sobre sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” (WHOQOL GROUP, 1995,
p.1405).

A compreensdo das interaces na familia do individuo com TEA, permite ao
profissional de saude perceber que “os cuidadores e familiares também precisam de cuidados,
bem como de orientagdes” para poderem estabelecer mecanismos que possam amenizar 0S
fatores estressores advindos do diagndstico de TEA no ambiente familiar (MISQUIATI, et al.,
2015, p. 193).

A abordagem destes aspectos e a forma como intervieram na QV dos familiares na
amostra estudada, relacionam-se diretamente com a tentativa de compreender como se
desenha a necessidade de cuidados aos familiares, seja com agbes de formacgdo ou apoio
institucional para a compreensdo de melhores formas de lidar com a pessoa com TEA, a partir
do conhecimento das caracteristicas do transtorno, ou ainda na condi¢do de garantia das
intervencgdes de que estas necessitam. Tais aspectos configuram-se em demanda a atengéo de
acOes em saude e cuidados para as politicas de atendimento psicossocial e educacional.

Considerando que, no imaginario familiar a chegada de um novo membro pode
desencadear sentimentos diversos, tais como: satisfacao, realizacdo de sonhos, prosperidade e
continuidade familiar, é possivel ponderar que o diagnostico de TEA pode ser bastante
impactante, podendo gerar diavidas, preocupaces, dificuldades e grandes desafios para 0s
familiares. Nesse contexto este estudo apresentou como problema o seguinte questionamento:
“Como o TEA pode interferir na QV dos familiares de pessoas com este transtorno?”.

Justifica-se a relevancia desse estudo ao se considerar as diversas areas de
conhecimento que se interrelacionam na abordagem dos temas em questdo. Seja na area de
salde, assisténcia, jurisprudéncia ou na &rea da educacdo, avaliar a repercussao da qualidade
de vida dos familiares/cuidadores frente ao TEA apresenta uma perspectiva em um campo
proficuo de investigacao, que contribui para o fortalecimento dos avangos ja conquistados.

Neste liame, esta investigacao destaca a importancia das estratégias de enfrentamento
aos aspectos interferentes na QV dos familiares de pessoas com TEA, conferindo visibilidade
as formas utilizadas pelos familiares para sua superacao nas diversas dimensdes afetadas pela
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rotina de cuidados com seu familiar e, consequentemente, a conquista de melhores condicoes
de QV.

Esta dissertacdo estd organizada em trés sessdes, seguidas pelas considerac@es finais,
referéncias, anexos e apéndices. Na primeira sessdo realiza-se a introducédo do trabalho, com a
delimitacdo do objeto de estudo, destacando-se a importancia da investigagdo dos aspectos
implicados na relacdo entre o TEA e a QV. Também € descrita a fundamentacdo cientifica
apresentando atualidades acerca do tema, tais como o conceito de TEA, preditores sensoriais e
aspectos epidemiologicos. Na mesma sessdo € realizada a abordagem dos aspectos legais e a
énfase ao diagnostico precoce presente na legislacdo vigente. Em seguida é abordada a
teméatica da QV em relacdo aos familiares de pessoas com TEA ilustrada pela discusséo
embasada na literatura pertinente.

Na segunda sessdo € apresentada a metodologia utilizada, descrevendo as atividades
realizadas no decorrer das etapas de coleta de dados, assim como os instrumentos utilizados
em sua execucao.

Na terceira sessao sdo apresentados os resultados advindos da investigacao, tais como
o perfil sociodemografico dos participantes e os dados de seus familiares com TEA,
implicados na analise, articulando os resultados obtidos no instrumento que avaliou o0s
dominios da QV.

Posteriormente explanam-se as consideracfes finais e a viabilidade pratica dos
conteddos levantados no estudo e sua aplicabilidade, como suporte as medidas que priorizem
fatores salutogénicos da QV dos familiares.

Para a efetivacdo deste trabalho elencou-se como objetivo geral: analisar a qualidade
de vida dos familiares de pessoas com TEA. Apresentou-se como objetivos especificos:
caracterizar o perfil sociodemografico dos familiares de pessoas com TEA; analisar 0s
resultados de QV obtidos por meio de aplicacdo dos questionarios SF-36 e sociodemografico;
e, comparar os resultados da QV em relacdo a percepcdo de mudangas autorreferidas dos

familiares das pessoas com TEA.
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1.1 BASES TEORICAS

1.1.1 Conceitos, contexto epidemiologico e preditores do TEA

O TEA é definido como um transtorno complexo do desenvolvimento, do ponto de
vista comportamental, com diferentes etiologias e que se manifesta em graus de gravidade
variados. De acordo com Untoiglich (2013, p. 544), a expressdo grega “autos” significa “si
mesmo” e “ismo” traduz um modo de estar, isto é: autismo: uma pessoa fechada, reclusa em si
mesma. Assim, o TEA é compreendido como um estado ou uma condi¢cdo de alguém que
parece estar recluso em si proprio. A etimologia da palavra “autismo” apresenta uma das
caracteristicas marcantes deste transtorno, que seria a tendéncia ao isolamento social ou a
dificuldade de interacéo.

O termo “autismo” perpassou por diversas alteracdes ao longo do tempo sendo
atualmente classificado como Transtorno do Espectro Autista (TEA), expressdo adotada
oficialmente pela APA a partir da quinta edigdo do DSM-5 (APA, 2014). No texto do DSM-5
0 TEA passou a figurar como uma categoria Unica, que envolve as anteriores subdivisfes
existentes: o transtorno autista (autismo), o transtorno de Asperger, o transtorno desintegrativo
da infancia, o transtorno de Rett e o transtorno global do desenvolvimento sem outra
especificacdo do DSM-IV (APA, 2014).

Este grupo de transtornos € definido por deficiéncias persistentes na comunicacdo e
interacdo social alem de padrbes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades, respondendo por comprometimentos em diversas fungbes no desenvolvimento,
(APA, 2014). Para efeito do diagnostico também sdo levadas em consideracao, atualmente, as
manifestacdes das alteracdes sensoriais dentre os demais sintomas anteriormente considerados
(SCHMIDT, 2017).

Estima-se que existem no mundo em torno de 70 milhGes de pessoas com quadro de
TEA. Conforme dados do Center of Disorder and Prevention (CDC), corroborados pela
Organizacdo das Nagdes Unidas, uma em cada 68 criangas até oito anos de idade tem este
diagnostico nos EUA. Considerando-se esta estatistica, no Brasil, seriam dois milhGes de
brasileiros com autismo (CDC, 2014).

Levando-se em conta a projecdo populacional do Censo 2010, verifica-se no estado do
Amapa uma populacéo atual em torno de 778.394 habitantes (IBGE, 2016). Considerando tal

média, internacionalmente aceita, de 1,47 % de incidéncia do TEA, depreenderia-se um
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numero aproximado de 7.000 pessoas com TEA no estado do Amapa, onde h&d um evidente
aumento no surgimento de novos casos identificados/diagnosticados, afluindo aos servigos de
atendimento disponiveis na rede publica de salde e educacdo, tanto nas escolas regulares,
quanto nos centros de atendimento especializado, além das entidades ndo governamentais,
escolas e servicos de salde particulares (CERNDR, 2016).

E inegavel o reconhecimento do TEA como um prevalente transtorno de
desenvolvimento, com alta incidéncia e com aparecimento da sintomatologia precoce, sendo
esta caracteristica um dos critérios de diagnostico na perspectiva atual da APA.

Conforme descrito no DSM-5(2014), criangas com TEA podem ser hiper ou hipo-
reativas a estimulos sensoriais do ambiente, ressaltando-se que, estes sintomas estdo presentes
em cerca de 80% dos casos de autismo, e que, conforme descreve Caminha (2008. p. 44) “[...]
parecem ser muito mais prevalentes nesse transtorno do que na populagdo geral e em outros
transtornos de desenvolvimento”, ndo ocorrendo apenas no TEA.

A falha de processamento das informacBes enviadas para o cérebro pelo meio
ambiente, através dos 6rgdos dos sentidos é uma postulagdo que explica diversas das
caracteristicas do TEA, pois responde pelas manifestacbes das alteracGes sensoriais
apresentadas. Esta topografia € considerada como uma fonte de controvérsias entre 0s
pesquisadores, com varias discordancias sobre sua maior ou menor contribuicdo para o
agravamento do quadro (CAMINHA, 2008).

O conhecimento das diferencas sensorio-perceptivas presentes no TEA consiste deste
modo, em condic¢do sine qua non para uma maior compreensdo do transtorno, uma vez que,
“quanto mais cedo se compreendem as diferencas sensoriais, mais cedo se pode comecar uma
intervencdo adequada e maiores as chances da crianga autista se adaptar ao meio”
(CAMINHA, 2008, p.58).

As manifestacOes destas alteracdes sensoriais podem ocorrer de modo bastante distinto
em cada crianca, além de variar nas formas de apresentacdo e intensidade em uma mesma
crianca afetada pelo TEA, podendo apresentar-se como falhas de processamento neuroldgico e
sobrecargas sensoriais, evidenciando a ineficidcia na modulacdo e percepcdo dos estimulos
ambientais pelo cérebro como, por exemplo, “os problemas de processamento auditivo que
podem ocorrer como hipo ou hiper-respostas na mesma criancga e respostas sensoriais anormais
a estimulos sociais” (LAMPREIA, 2007, p.110).

Verifica-se a partir desta formulagdo que, grande parte das criangas com TEA apresenta

comportamentos ritualisticos ou repetitivos como forma de auto-regulacdo e alivio das
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sensagdes desagradaveis causadas por essas falhas na modulacdo e nas respostas ao input
sensorial, podendo apresentar adesdo precoce a rotinas de auto-agressdo ou hetero-agressao,

passiveis de percepcao ainda nos primeiros anos de vida (LAMPREIA, 2007).

1.1.2 Legislacao para as pessoas com TEA no Brasil

As leis brasileiras em relacdo as pessoas com TEA tiveram um percurso sinuoso para
sua consolidacdo, ocorrendo de modo tardio se comparada a outros paises, resultando assim
em um enfrentamento igualmente tardio (OLIVEIRA et al., 2017).

Anteriormente, os atendimentos a estas especificidades partiam essencialmente de
entidades capitaneadas por iniciativa de familias e instituicdes em atividades pontuais. O
surgimento de associacfes como a Associacdo dos Amigos dos Autistas (AMA), no ano de
1983 na cidade de Sdo Paulo e em varios outros estados brasileiros, a partir de entdo,
contribuiu para impulsionar a criagdo de mecanismos de atendimento tanto na iniciativa
privada quanto no servico publico.

A efetivacdo de politicas publicas de salde mental para pessoas com transtorno e
deficiéncias somente obteve marco legal no ano de 2001, com a promulgagéo da Lei n°
10.216/01, que preconizou a Atencdo Psicossocial reorganizando a rede de servigo e
consolidando os Centros de Atengdo Psicossocial (CAPSi) como ferramenta importante na
atencdo a este publico-alvo (BRASIL, 2001). Ao longo de quase trés décadas foram
progressivamente sendo implementadas iniciativas para a consolidacdo dos direitos da pessoa

com TEA e outros transtornos, tais como encontra-se a seguir:

A construcdo de uma rede de atencdo para criangas e adolescentes com
transtornos mentais graves e persistentes, integrada a sadde mental no SUS,
sO foi proposta e iniciada a partir da Ill Conferéncia Nacional de Saude
Mental, em 2001, tendo como ponto estratégico a implantacdo de Centros de
Atencéo Psicossocial Infanto juvenil (CAPSI), a partir da portaria ministerial
n® 336/02 (OLIVEIRA et al., 2017, p. 709).

Assim, a oferta de atencdo em saude mental as criangas e adolescentes com transtorno
de diversas naturezas em consonancia com os principios da Reforma Psiquiatrica, consolidou-
se através da implementacdo dos CAPSI, fortalecendo o trabalho intersetorial e integral em
relacdo ao cuidado dispensado as pessoas com TEA no Brasil. Este, entre outros aspectos, de
reorganizacdo da atencdo psicossocial contribuiram para a constatacdo de novas demandas

multisetoriais, que culminaram com a promulgacdo de uma lei especifica para a defesa dos
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direitos da pessoa com TEA, a Lei 12.764/2012, conhecida como Lei Berenice Piana® ou “Lei
do Autismo” que instituiu a Politica Nacional de Protecdo aos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, promulgada em dezembro de 2012. Esta lei assegura que 0s
direitos anteriormente reservados as pessoas com deficiéncias também sejam garantidos as
pessoas com TEA (BRASIL, 2012).

A Lei n° 13.146, de 6 de Julho de 2015, postula também a obrigatoriedade de acdes e
servicos de saude publica, destinados a pessoa com deficiéncia, que devem assegurar entre
outros servicos: o diagndstico e intervencdo precoces, realizados por equipe multidisciplinar;
servicos de habilitacdo e de reabilitacdo sempre que necessarios, para qualquer tipo de
deficiéncia (BRASIL, 2015).

Especificamente no Estado do Amapa vigora, desde 2015, a Lei 1.967/2015, que
concede horario especial aos pais de pessoas com TEA e outras deficiéncias, funcionarios do
quadro estadual, o que significa uma possibilidade maior aos familiares em poderem
acompanhar seus filhos aos atendimentos de que necessitam (AMAPA, 2015).

A sancdo da Lei n° 13.438 em 26 de abril de 2017, tornou obrigatoria a partir de
outubro daquele ano, a utilizacio pelo Sistema Unico de Salde (SUS) de protocolos
padronizados para a avaliacdo de riscos ao desenvolvimento psiquico de todas as criancas de
até 18 meses de idade (BRASIL, 2017).

Tal medida ampara-se na possibilidade de serem rastreados, o mais cedo possivel, 0s
sinais de TEA, para que se garanta a intervencdo precoce ainda nos primeiros anos de vida da
crianca. A partir desta lei foi acrescentado um paragrafo ao Artigo 14 do Estatuto da Crianga e
do Adolescente-Lei 8.069/90 (BRASIL, 1990), determinando que se torne:

[...] obrigatéria a aplicacdo a todas as criangas, nos seus primeiros dezoito
meses de vida, de protocolo ou outro instrumento construido com a
finalidade de facilitar a deteccdo, em consulta pediatrica de
acompanhamento da crianga, de risco para o seu desenvolvimento psiquico
(BRASIL, DOU-Secéo I, 2017, p.2).

Apesar da criacdo deste protocolo tencionar favorecer medidas de diagndstico precoce,
sua aceitacdo por familias e algumas associacdes de pessoas com TEA ndo foi total. A
principal critica refere-se a limitacdo do periodo de diagnostico até os 18 meses, deixando em

aberto avaliagBes posteriores a este periodo. Também foram levantadas criticas ao seu teor

! Nome da mée de um jovem com TEA que se tornou uma militante na causa, enviando e-mails a diversos
politicos, reivindicando uma legislacdo especifica na garantia dos direitos das pessoas com esse transtorno.
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juridico e a capacidade de cumprimento da mesma por parte dos servi¢os de saude, além do
temor nos meios cientificos de uma “psiquiatrizacdo” da infancia e ainda, da possibilidade de
grande aumento nos numeros de diagnosticos equivocados de TEA (KATZ et al., 2017).

A obrigatoriedade do rastreamento ainda segue em discussao visto que, até mesmo
entidades de atencdo a salde da crianca, requisitaram sua revogacdo em diversos manifestos
enderecados ao Ministério da Saide no ano de 2017. Segundo Untoiglich (2013), ocorre o
mesmo em diversos paises, com a inducdo do uso de rastreio obrigatdrio aos 18 meses tais
como o guia Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT), o que tambem implicaria
em dificuldades das nacGes em atender adequadamente um aumento consideravel na deteccédo
de TEA e outros possiveis transtornos de desenvolvimento.

Estudos especificos sobre o periodo de diagndstico corroboram a informacéo de que os
preditores do TEA estdo presentes antes do primeiro ano de vida. Apesar do critério de
aparecimento precoce dos sintomas considerar a faixa etaria antes dos 36 meses de idade (aos
trés anos), a literatura cientifica indica que seu surgimento pode ocorrer bem antes deste
periodo (APA, 2014).

A abordagem acerca do diagnostico evidencia que o reconhecimento dos sinais
precoces de risco para TEA por parte dos familiares € fundamental para a definicdo do quadro
que, segundo Silva (2012), pode levar a inferir que a responsabilidade inerente ao desempenho
do papel parental de criancas com TEA ¢é proporcional a desestruturagdo que a confirmagéo
deste diagndstico traz consigo.

A percepcéo de dificuldades tais como a auséncia ou alteracdo na comunicacao verbal,
comportamentos estranhos, como a presencga de rituais, isolamento ou desconforto sensorial
nos primeiros anos de vida da crianca e a adogao da intervencdo adequada, visando amenizar a
instalacdo e o agravamento de alguns destes sintomas, respalda-se em funcdo das descobertas
das neurociéncias acerca da plasticidade cerebral, que seria a capacidade de remodelacdo do
cérebro frente as experiéncias com o meio. Neste sentido pode-se intervir precocemente e
amenizar os efeitos secundarios, melhorando as habilidades funcionais e, consequentemente, a
QV destas criancas e de seus familiares (SEIZE, 2017).

Esta premissa seria um elemento de estimulo ao investimento em terapias com maior
antecedéncia possivel, compativel com o que foi descrito por Lampreia (2007), acerca da
eficicia da intervencdo precoce, pontuando que “a plasticidade cerebral é de particular
importancia para a intervengdo precoce no autismo [...]” (LAMPREIA, 2007, p.106).
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O impacto da confirmagdo do TEA tem sido amplamente estudado, assim como as
estratégias de enfrentamento aos seus sintomas, por existir um grande numero de fatores de
impacto, precipitadores do aumento do nivel de estresse dos familiares de autistas
“determinados pela severidade dos casos, pela dificuldade de acesso aos servigos especiais de

que necessitam” ¢ ainda, pelos fatores socioecondmicos, que convergem para diminui¢do do

atributo QV (BARBOSA e FERNANDES 2009, p. 482).

1.1.3 Considerag0es acerca do TEA e Qualidade de Vida dos Familiares

A QV de pessoas com TEA e seus familiares figura em diversas publicacGes em variadas
areas de conhecimento. Em geral lhes sdo atribuidos padrdes baixos de QV, associados ao
impacto do diagnostico, ilustrados por: sobrecarga fisica e emocional, isolamento, estresse,
depressdo e desagregacdao familiar. Estas circunstancias, presentes no cotidiano de grande
parte destas familias, em virtude da gravidade dos sintomas apresentados no transtorno,
demandam, em geral cuidados intensivos e de longo prazo. Na publicagdo “Retratos do
Autismo no Brasil” (2013), sdo descritos pontos em comum entre as realidades vivenciadas

pelos familiares de pessoas com TEA no Brasil:

O que talvez seja comum a todos esses individuos é que suas combinagdes
Unicas de caracteristicas comportamentais sdo duradouras e afetam de modo
significativo sua qualidade de vida e a de seus familiares. Portanto, qualquer
que seja a politica pablica, o foco deve ser melhoras na qualidade de vida
(MELLO etal., 2013, p. 78).

A baixa repercussdo e o desconhecimento dos protocolos existentes por parte dos
profissionais de saude, especialmente na rede publica de atendimento, podem retardar a
tomada de providéncias ao serem percebidas as manifestacfes ou preditores iniciais, ainda nos
primeiros anos de vida. Por outro lado, também é amplamente realizada, a associacdo de
melhores niveis de QV dos pacientes e, por conseguinte, de seus familiares frente ao
diagnostico precoce do TEA.

Esta afirmacdo encontra eco em estudos recentes relacionados as intervencoes,
baseando-se na ldgica de prestacdo de apoio e ndo apenas na prestacdo de servigos, enfatizando
intervencOes precoces para a melhor QV, além do fortalecimento das familias, no incremento
de oportunidades de experiéncias e aprendizagens em relacdo aos cuidados dispensados aos
bebés com TEA (COSSIO, PEREIRA e RODRIGUES, 2018).
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A utilizagdo do conceito de QV adotado em grande parte destas producdes, entretanto,
diz respeito a ideia do senso comum acerca deste conceito, ou ainda a nocdo de que estaria
vinculado exclusivamente a padrbes médicos, ndo levando em consideracdo a
multidimensionalidade do conceito, cuja compreensao se faz ao considerar as dimensdes que
refletem os valores positivos e as experiéncias de vida (CAMARGOS, 2013).

A alta incidéncia deste transtorno justificaria a énfase na abordagem da condicdo
familiar e das rupturas de vinculos decorrentes da constatacdo da presenca do TEA,
especialmente pelo aumento das demandas de cuidados e preocupacdes destas familias, que
encontram base de estudo proficua, dada a grande quantidade de autores que postulam a
incidéncia da desagregagdo familiar, com narrativas e estatisticas abundantes sobre estresse

dos pais e cuidadores, sobrecarga fisica e emocional, tal como verifica-se a sequir:

[...] a familia, ao conhecer o diagnostico, manifesta uma reagdo de choque ou
impacto emocional. Numa etapa seguinte a familia reconhece a situacéo,
contudo enfrenta sentimentos como a ansiedade, a frustragéo, a revolta e a
culpabilidade, sentindo-se impotente perante o diagnostico [...] as familias
ndo acreditam no diagndstico do seu filho e procuram outros médicos na
esperanga de encontrar uma opinido diferente (DA COSTA, 2012, p.45).

A forma como as familias lidam com esta realidade varia sobremaneira, sendo
evidentes as relacdes entre o nivel de compreensao e também o nivel socio-financeiro, como
aspectos relevantes na adocdo de medidas de intervencBes médico-terapéuticas,
comportamentais e escolares. A participacdo das familias neste processo, a atencdo as suas
necessidades de suporte deveria ser um foco sisteméatico dos estudos e propostas de
intervencdo (FERNANDES, 2009).

Segundo a OMS (1998) apud Pereira (2012, p. 245) a QV seria o “reflexo da percepcdo
do individuo de que suas necessidades estariam sendo satisfeitas ou negadas em suas
oportunidades de alcangar a felicidade e a auto realizagao”, com independéncia de seu estado
fisico ou das condicdes sociais e econdmicas. Tal postulado aponta para a adequacdo de uma
visdo mais holistica acerca do conceito em tela.

Acerca da importancia de avaliar a QV dos familiares de pessoas com TEA, Cossio,
Pereira e Rodriguez (2018) mencionam a pesquisa sobre o tema realizada no Brasil, por
Barbosa e Fernandes (2009), com 150 familias de pessoas com o referido diagnostico, em que
encontram-se relevantes aspectos, como o estresse, fatores sociais, econdmicos e ambientais
como interferentes na QV destes familiares, sendo também apontados 0s servicos de salde e a

falta de informag&o como fatores redutores da qualidade de vida
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A busca por intervencao por parte dos pais, em geral confronta-se com a falta de preparo
técnico nos servigos que deveriam fazer frente & enorme demanda do TEA. Embora, haja uma
grande gquantidade de métodos e abordagens com estudos comprobatorios de seus resultados,
nos servigos publicos, em especial, ndo constam protocolos ou fluxos de intervencdo eficazes
ou suficientes para o atendimento adequado as especificidades de cada pessoa com este
transtorno. Estudos como os de Maia (2016) reforcam a possibilidade de se ofertar treinamento
aos profissionais para que o acolhimento aos pais de pessoas com TEA seja mais efetivo e
humanizado.

As questdes relativas a interferéncias na QV, também podem ser consideradas na
mengdo aos niveis de apoio que as pessoas com TEA podem demandar em fungdo da maior ou
menor gravidade do quadro, fato que se vincula ao niveis do TEA, descritos pelo DSM-5, de
acordo com a necessidade de apoio: Nivel 3: “exigindo apoio muito substancial”; nivel 2:
"exigindo apoio substancial” e; Nivel 1: “exigindo apoio”. Na prética, seriam as atuais
classificagBGes encontradas na linguagem comum: 0s graus severo, moderado e leve do TEA.
(APA, 2014; SCHMIDT, 2017).

Dentre as intervengdes mais conhecidas, figuram a Terapia de Integracdo Sensorial, o
Treinamento de Integracdo Auditiva, Método Sonrise, Programa Floortime, Denver (Early
Start Denver Model), o Programa TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related
Communication Handicapped Children (Tratamento e Educacdo de Criangas Autistas e com
PerturbacGes da Comunicacdo) e a Aplied Behavior Analisys (ABA), no Brasil, denominada
Anélise Aplicada do Comportamento. Os critérios do NPCD (National Professional
Development Center on Autism Spectrum Disorders) classificaram 27 intervengfes em TEA

como PBE (préaticas baseadas em evidéncias).
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2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL
Analisar a qualidade de vida dos familiares de pessoas com TEA.
2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
- Caracterizar o perfil sociodemogréfico dos familiares de pessoas com TEA;
- Avaliar os resultados de QV obtidos através dos instrumentos utilizados: Questionario SF 36
e Questionario Sociodemografico ;

- Analisar os resultados de QV do SF 36 em relacdo a percepc¢do autorreferida dos familiares

das pessoas com TEA.
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3 MATERIAL E METODOS

3.1 AREA DE ESTUDO

O estudo foi realizado no Centro Educacional Raimundo Nonato Dias Rodrigues
(CERNDR) na cidade de Macap4, capital do estado do Amapd. O CERNDR trata-se de uma
centro de atendimento educacional especializado, voltado para o atendimento de pessoas com
deficiéncia e TEA, onde a faixa etaria do alunado compreende desde 0 nascimento até os 48
anos de idade. Este Centro foi inaugurado em agosto de 1996 e compde 0 organograma da
Secretaria de Estado da Educacgdo. Possui salas de atendimentos pedagdgicos e clinicos, nas
areas de: Psicologia, Fonoaudiologia, Fisioterapia, Educacdo Fisica Adaptada, Artes,
Hidroterapia, Estimulacdo Essencial além de atendimentos especificos para o publico com
TEA, com a utilizacdo da metodologia baseada no Programa TEAACH e o Atendimento
Pedagdgico para Autismo (CERNDR, 2016).

A base dos atendimentos ofertados ao publico com TEA é a estruturacdo, preconizada
pelo Programa TEACCH, que busca a organizacdo do ambiente por meio das rotinas e
atividades, visando propiciar o desenvolvimento de habilidades funcionais e emergentes,
principalmente nas areas de comunicacédo e autonomia (ONZI, 2015, p. 195).

O CERNDR representa a entidade de referéncia para familiares de pessoas com TEA
no Amapa, por se tratar de uma instituicdo educacional publica que oferta atendimentos
clinico-pedagogicos, aliados ao atendimento educacional especializado (AEE). Além disso,
sdo desenvolvidos projetos que fazem o acolhimento dos pais, maes e responsaveis, em
grupos de ajuda, favorecendo a atengdo a essas familias, numa estratégia de suporte social
imprescindivel para a efetividade dos atendimentos nela ofertados (CERNDR, 2016).

Justifica-se, neste sentido, a selecdo deste local para a realizagdo do estudo por prestar
atendimentos especializados a pessoas com TEA concentrando um publico com regularidade
na frequéncia, representando um grande nimero de familias, de diversos bairros da capital,
além de atender outros municipios, consistindo atualmente no Unico centro de atendimento

educacional especializado no servico publico voltado para este publico-alvo.
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3.2 TIPO DE ESTUDO/METODO

Trata-se de estudo descritivo com abordagem quantiqualitativa, uma vez que, as
abordagens sdo complementares. A utilizagdo da abordagem mista para o tratamento e analise
dos dados foi definida pela complementariedade que ha entre as mesmas. O suporte
quantitativo traduz-se nas andlises dos instrumentos aplicados, que responderam pela afericao
dos dominios de QV constantes nos questionarios utilizados.

A opcdo pela associacdo da abordagem qualitativa referenda-se pelo postulado de que,
um fendmeno pode ser melhor compreendido no contexto em que ocorre e do qual € parte,
devendo ser analisado numa perspectiva integrada, considerando todos os pontos de vista
relevantes para a melhor compreensédo da dinamica dos fenémenos (GODOY, 1995).

Pela necessidade de comparacdo entre os dados coletados entre familiares com diferentes
periodos de percepc¢do acerca do fendmeno estudado, consiste em uma pesquisa descritivo-

comparativa com levantamento amostral e pesquisa documental.

3.3 POPULACAO E AMOSTRA DO ESTUDO

No ano de 2017 o CERNDR contava com 400 alunos matriculados (entre pessoas
com TEA, deficiéncia intelectual e outras sindromes neuroldgicas e genéticas) dos quais 215
eram atendidos com a hipétese diagnoéstica de TEA.

Conforme o que fora delimitado no projeto inicial, a pesquisa foi realizada tendo
como populacdo os familiares de criancas, adolescentes e adultos com TEA, regularmente
matriculados no CERNDR no referido ano, com diagndstico formalmente registrado de TEA,
ndo pairando duvidas acerca de suas condi¢Ges, com o cuidado de ndo incluir familiares de
alunos que ndo possuissem os laudos emitidos por profissional da area médica com a devida
codificacao.

Considerando tal critério, excluiram-se 40 alunos que ainda estavam em processo de
avaliacdo ou possuiam pareceres e relatérios sem a classificacdo disposta na Classificacdo
Internacional de Doencas (CID-10), descrito pelo cddigo F-84, que corresponde ao TEA,
resultando em uma populagdo de 175 alunos. Dentre estes foram selecionados os familiares
que acompanhavam costumeiramente os alunos aos atendimentos na instituicdo e que

desempenhavam diretamente o papel de cuidadores principais na residéncia.
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A amostra inicial proposta pelo projeto de pesquisa consistia em 20 familiares de
pessoas com TEA, ocorrendo a posteriori, 0 aumento deste namero, em virtude da
participacdo de quatro casais que declararam partilnar a funcdo de cuidador principal,
optando-se por considerar cada participante individualmente: quatro casais seriam oito
participantes, ambos responsaveis por quatro alunos dentre os 20 propostos inicialmente,
sendo realizado o acréscimo de mais 4 familiares para atingir o minimo proposto. Dentre estes
encontraram-se também familiares com mais de um filho com TEA.

Deste modo, a amostra final ficou definida em 26 sujeitos participantes, familiares de
23 alunos na faixa etaria de 03 a 21 anos de idade, correspondendo a um percentual de 13,14
% de um universo de 175 alunos. Para resguardar a imagem e garantir o sigilo das
informacdes os familiares foram codificados com a abreviagdo dos termos “Sujeitos
Participantes” (SP) seguida do numeral de 01 a 26, ou seja, SP-01, SP-02 e assim,

sucessivamente.

3.3.1 Critérios de Inclusao

Os participantes deveriam ser os responsaveis pelas atividades de cuidador e de
acompanhante dos alunos aos atendimentos, sendo elencados inicialmente junto ao servigo
técnico pedagogico, podendo ser pai, mae, irmdo ou com outro parentesco familiar; ter idade
superior a 18 anos; aceitar participar da pesquisa e assinar o termo de consentimento livre e
esclarecido — TCLE (APENDICE - A).

3.3.2 Critérios de Exclusdo

N&o foram considerados para a amostra pessoas que: ndo tivessem vinculo familiar
com os alunos com TEA, pessoas que 0s acompanhassem esporadicamente aos atendimentos;
gue ndo aceitassem participar da pesquisa; que ndo assinassem o termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE); ou pessoas cujo familiar ndo tivese realizado matricula no
CERNDR.

De igual maneira ndo foram considerados: familiares de alunos com presenca de
laudos médicos com outras condices, diferentes da classificacdo F-84, da CID-10, tendo em

vista que desvirtuavam dos objetivos da investigagéo.
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3.4 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

Foram utilizados dois questionarios, sendo o0 primeiro um questionario que
identificava os participantes e seu  perfil sociodemografico além de oito questbes
semiestruturadas que abordavam acerca das informacdes que possuiam sobre o conceito de
QV, sobre 0 TEA e ainda aspectos autorreferidos acerca de sua QV(APENDICE C). Este
guestionario também investigou a percepcdo acerca de mudancas na QV da familia
decorrentes do diagnéstico de TEA e demais informacdes sobre o periodo de diagnostico.

Para verificacdo dos aspectos relativos a QV, o segundo questionario aplicado foi a
versdo brasileira do The Medical Outcomes Study 36 — Item Short Form Health Survey (SF-
36), (ANEXO A). Este instrumento avalia aspectos da QV que estdo diretamente relacionados
a saude da pessoa condizente com a condicdo atual, atraves de questes de maltipla escolha
que avaliam oito dominios da QV: Capacidade Funcional, Aspectos Fisicos, Dor, Estado
Geral de Saude, Vitalidade, Aspectos Sociais, Aspectos Emocionais e Satde Mental.

Os 36 itens de resposta do SF-36 estdo distribuidos em onze questdes relacionadas
aos dominios ou dimensdes a serem estudados. As respostas sao agrupadas em oito formulas e
calculadas individualmente, ndo havendo uma nota geral para cada pessoa e sim 8 notas que
variam de 0 a 100, onde zero seria a menor QV no dominio estudado e 100, a maior nota.

O SF-36 é um instrumento de avaliacdo genérico de QV, cuja traducdo e validagédo
para o contexto brasileiro foi realizada por Ciconelli et al., (1999), assim como as re-analises
necessarias ao critério de reprodutibilidade, efetivadas em estudo na area de reumatologia,
realizado em 1999, em Séo Paulo.

Sendo os instrumentos utilizados na pesquisa de preenchimento individual, nos casos
em que ambos o0s genitores participaram, estes foram orientados a optar cada um por um dos

filhos para basear suas respostas.

3.5 OPERACIONALIZACAO DO ESTUDO

ApOs os tramites éticos e aprovacdo do projeto de pesquisa, além da liberacdo do
termo de anuéncia por parte da direcdo do estabelecimento, os procedimentos para a coleta de
dados foram iniciados no més de dezembro de 2016, estendendo-se até 0 més de junho de
2017. Estes procedimentos foram desenvolvidos em trés etapas: na primeira, foi realizada
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uma busca ativa dos sujeitos participantes; na segunda foram aplicados os dois questionarios

e; na terceira, foi realizada a analise do material coletado. Descrevem-se tais etapas a seguir.

3.5.1 Primeira etapa: busca ativa dos sujeitos participantes

Inicialmente foi realizado um levantamento dos familiares dos alunos que atendiam o
critério de inclusdo, por meio dos registros existentes na secretaria e fichas de matriculas.
Foram identificados 175 alunos com o diagndstico concluso de TEA, enquanto os demais
encontravam-se em avaliacao, realizando procedimentos para definicdo do diagndstico.

Os familiares que figuravam como responsaveis pela matricula dos alunos na
instituicdo foram elencados na lista de possiveis participantes, realizando-se a seguir a
abordagem para indagacdo acerca do exercicio da funcdo de acompanhante dos alunos aos
atendimentos no CERNDR juntamente com a fungéo de cuidador principal na residéncia,.

As abordagens preliminares foram realizadas nas salas de atendimento pedagogico,
secretaria e corredores do CERNDR, sendo os familiares esclarecidos acerca dos objetivos e
da importancia cientifica da mesma. Apds a concordancia na participacdo foi realizado o
agendamento do encontro para o proximo dia de atendmento dos filhos ou familiares.

O estimulo para a adesdo espontanea dos familiares ao estudo, deu-se através da
divulgacdo nos grupos de atividades voltados para os pais de alunos do CERNDR, além da
divulgacdo através da rede social Whatsapp, em grupos especificos para pais, maes e
familiares de alunos e alunas com TEA. A abordagem direta foi realizada ao longo dos meses

de marco a junho de 2017, nas dependéncias do CERNDR.

3.5.2 Segunda Etapa: Aplicacédo dos Questionarios

Por ocasido dos encontros foram realizadas orientacGes acerca das questdes éticas,
informacdes acerca do objetivo da pesquisa e a assinatura do TCLE, em duplas ou trios de
familiares previamente agendados para participar. O tempo médio de aplicagdo dos
questionarios foi entre 20 e 40 minutos. Os participantes preencheram 0s questionarios na
presenca da pesquisadora, nas dependéncias do Centro Raimundo Nonato, em salas cedidas

pela Diregéo.
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Houve relativa facilidade dos participantes em preencher os questionarios, sendo
esclarecidas as davidas ao longo do preenchimento e registradas pela pesquisadora as

observacdes ou comentarios realizados pelos mesmos no decorrer dos encontros.

3.5.3 Terceira etapa: Tratamento e Andlise dos Dados

Apos a coleta de dados, os resultados obtidos foram tabulados em planilhas com o
auxilio do programa Excel-2010 e organizados em tabelas para tratamento e andlise. Para
atender 0s objetivos propostos da pesquisa, inicialmente foi realizada andlise estatistica a
partir do questionario sociodemogréfico e SF-36 e posteriormente foi efetivada a confrontacao
de informacdes subjetivas relativas a percepcdo individual de cada participante coletadas
através do questionario sociodemografico, utilizando para tanto, o método de andlise de
contedo por meio da andlise temética, que, conforme Bardin (2010), consiste no
desmembramento do texto em A&reas temaéticas agrupadas analogicamente para estas
informacdes.

No presente estudo os resultados serdo apresentados conforme as seguintes areas

tematicas:
1) Caracterizacdo do perfil sociodemografico de familiares de pessoas com TEA

2) QV dos familiares de pessoas com TEA baseados no questionario SF-36 e

sociodemogréafico

3) Percepcédo de mudancas na QV dos familiares de pessoas com TEA

3.5.3.1 Sistematica da tabulacéo e andlise estatistica dos dados

A analise dos escores foi realizada com a submissdo dos dados brutos as seguintes
fases: ponderacdo dos dados brutos; calculo do RawScale: inser¢do dos dados na formula e
definicdo dos escores por cada dominio.

A anélise estatistica foi realizada com o programa de analise estatistica Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 22 - Windows. Para a caracterizacdo das
variaveis qualitativas em estudo, foram utilizadas frequéncias absolutas e relativas (%). No
caso das variaveis quantitativas foram utilizados os valores minimo e méximo, a média e o

desvio-padréo.
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Quanto aos testes estatisticos, por serem dados ndo paramétricos optou-se por utilizar
o0 teste ndo paramétrico de Mann-Whitney para avaliar a significancia dos dominios da QV:
comparagdo quanto a percecdo da QV (baixa vs. média) e quanto ao sexo (feminino vs.
masculino). Foi ainda utilizado o Coeficiente de Correlacdo de Spearman para o estudo da
correlacdo dos dominios da QV com o grau de autismo, a idade, a escolaridade, a faixa
salarial e o nimero de filhos.

As diferencas (Teste de Mann-Whitney) e as correlacfes (Coeficiente de Spearman)
foram consideradas estatisticamente significativas, sendo adotado o valor de significancia p<
0,05.

3.5.3.2 Sistematica de analise dos dados subjetivos

Para operacionalizacdo da analise dos resultados qualitativos, utilizou-se 0 método de
andlise de contedo proposto por Bardin (2010, p. 117) o qual define como “uma operagdo de
elementos constitutivos de um conjunto, por diferenciagdo e, seguidamente, por
reagrupamentos segundo o género (analogia) e critérios previamente definidos”. Tal método
é compreendido como um conjunto de técnicas de pesquisa que inclui a analise do documento
em busca de sentidos por meio da identificacdo de unidades de registros ou relatos dos
sujeitos, pois segundo Silva e Assis (2010) a descri¢do se d& de forma objetiva, sistematica e
quantitativa do conteudo.

Existem diversos tipos de técnicas para analise de contéudo: optou-se neste estudo
pelo tipo categorial tematica, o qual consiste em “descobrir os nucleos de sentido que
compdem uma comunicacgdo [...] a presenca de determinados temas denota os valores de
referéncia e os modelos de comportamentos presentes no discurso” (BARDIN, 2010).

Para Bardin (2010), o método é composto de trés momentos cronoldgicos: a) pré-
analise, b) exploracdo do material e, c) interpretacdo dos resultados. Este estudo levou em

consideragdo a técnica de andlise categorial, conforme as etapas a seguir:
a) Pré-analise
Nessa fase, foram realizadas varias leituras e releituras do material, para uma maior

familiarizacdo com os dados coletados, tendo-se sempre em vista 0s objetivos da pesquisa e 0

problema no qual a mesma estava centrada. Os dados disponives foram originados do
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questionario sociodemografico, que continha questBes abertas que procuravam verificar
aspectos relativos a compreensdo que 0s participantes possuiam sobre QV, a forma como
avaliavam a sua QV, ao periodo de deteccdo dos primeiros sintomas do TEA até o diagndstico
formal dos filhos ou irmé&o dos sujeitos da pesquisa, bem como a percepcédo acerca do grau de
comprometimento do TEA, visto que, na maioria dos laudos manuseados durante a coleta de
dados, tais informagdes ndo estavam explicitas, encontrando-se designacdes genéricas sobre
o transtorno, ou simplemente classificando-o como autismo infantil.

Para a constituicado do “corpus” da pesquisa, foram observadas as seguintes regras
implementadas por Bardin (2010): 1) a regra da exaustividade — com apoio nas informagoes
dos sujeitos que acompanhavam seus filhos ou parentes no ambiente de investigacdo e
explorando as mesmas, de forma exaustiva; 2) da homogeineidade — com base no fato de que
as informacGes obtidas, por meio dos questionarios, foram direcionadas a uma determinada
tematica e seguiram idénticos critérios, para cada sujeito participante; 3) da pertinéncia — uma
vez que o0s dados estavam coerentes com 0s objetivos tracados na pesquisa; e, 4) da
representatividade, em razdo do tamanho e da abrangéncia do numero de participantes

considerados adequados e suficiente.

b) Exploragdo do material

Nessa fase ocorreu a organizacao da codificacdo do material. Segundo Bardin (2010,
p. 103) esta fase “corresponde a uma transformagao, efetuada segundo regras precisas, dos
dados brutos do texto, transformacgdo esta resultante de recorte, agregacdo e enumeracao,
suscetiveis de esclarecer o analista acerca do texto”.

Neste intento, foram seguidas as etapas propostas por Silva e Fossa (2015):
inicialmente foi realizada a leitura geral das respostas aos instrumentos de coleta (questionario
SF-36 e questionario sociodemografico). Apds assimilagdo mental do conjunto do material, 0
que pode ser chamado de periodo de intuicdes e, tendo por objetivo sistematizar-se e tornar
operacionais as ideias iniciais para uma esquematizacdo das operagfes sucessivas de analise,
foram identificados os pontos em comum presentes na matéria escrita dos discursos, sendo
possivel atribuir codigos ao referido material.

Em seguida foi realizada a estruturacdo de categorias de analise, tendo por base o
referencial tedrico acerca do tema. A partir desta estruturacdo foram elencadas unidades de

registro, com frases e paragrafos representativos dos conteudos das respostas. Os dados foram
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organizados através do estabelecimento de categorias tematicamente diversas, presentes nas

falas dos sujeitos participantes.

A formulacdo dessas categorias segue 0s principios da exclusdo mutua (entre
categorias), da homogeneidade (dentro das categorias), da pertinéncia na
mensagem transmitida (ndo distor¢do), da fertilidade (para as inferéncias) e
da objetividade (compreensdo e clareza); agrupamento das unidades de
registro em categorias comuns; agrupamento progressivo das categorias
(iniciais — intermediarias — finais); inferéncia e interpretagdo, respaldadas
no referencial tedrico. (SILVA; FOSSA, 2015, p.04).

Conforme estudos de Silva e Fossa (2015) a partir da demarcacdo das unidades de
registro ou relatos dos sujeitos, tem-se as categorias iniciais, perpassando pelas ideias
intermediérias, até chegar as categorias finais. E importante ressaltar que os dados subjetivos
foram analisados a partir das questbes 1, 3 e 4 do questionario sociodemografico
(APENDICE C).

Nesta perspectiva, buscou-se identificar os temas que respondiam aos objetivos da
pesquisa, agrupando as informagBes por similaridade dos contetdos confrontando-os com
dados apreendidos nos questionarios.

A partir dai, foram determinadas as categorias finais que emergiram dos dados e foram
assim identificadas: Qualidade de vida e condi¢cBes de saude fisica; Qualidade de vida e
vinculacdo social e familiar; Qualidade de vida e salde psiquica; e, Qualidade de vida e

capacidade de proviséo.

c) Interpretacdo dos resultados

Nessa fase, apds a definicdo das categorias finais, passou-se & discussao e
interpretacdo desses dados. Tais categorias foram apresentadas em quadros, conforme a

frequéncia de imerséo das categorias iniciais.

3.6 COMITE DE ETICA

O estudo foi submetido a analise do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Amapa-UNIFAP (CEP-UNIFAP), apds cadastro na Plataforma Brasil. O projeto
recebeu a numeragdo CAAE: 62677916.3.0000.0003 tendo sido submetido em 10/02/2017 e
aprovado pelo Parecer N° 1.919.557, de 14/02/2017 (ANEXO B).
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Conforme a resolugdo 466/12-CONEP do Ministério da Saude, esta pesquisa
classifica-se como de risco minimo aos participantes (constrangimento, quebra do sigilo),
precavendo-se e sanando tais problemas através da garantia de total sigilo e confidencialidade,
respaldada através da assinatura do TCLE (APENDICE A). Os beneficios que advirdo desta
pesquisa estdo relacionados com a possibilidade de corroboragdo da importancia da
compreensdo da QV frente ao diagndstico do TEA, como fator preponderante no prognostico
positivo de aquisicdo de melhores padrdes de desenvolvimento da pessoa com TEA, além da

possibilidade de melhores padrdes de QV no grupo familiar das mesmas.
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4.1 CARACTERIZACAO DO PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE FAMILIARES DE

PESSOAS COM TEA

Os resultados da caracteriza¢do sociodemogréafica dos 26 familiares que participaram

da pesquisa sdo apresentados na Tabela 1. Nota-se nos familiares a predominancia do sexo

feminino (73,1%), de religido catolica (65,0%), casados (65,4%), que tém o ensino superior

completo (38,5%) ou incompleto (26,9%), que recebem de 2 a 5 salarios minimos (65,4%) e

que tém apenas 1 filho (61,5%).

Tabela 1. Caracterizacdo sociodemografica dos familiares de pessoas com TEA (N = 26).

Variaveis Critérios N %
Sexo Feminino 19 73,1 %
Masculino 7 26,9 %

Religido Catolica 13 65,0 %
Sem resposta: 6 Evangélica 4 20,0 %
Crista 2 10,0 %

Espirita 1 5,0 %

Estado civil Casado(a) 17 65,4 %
Solteiro(a) 4 15,4 %

Uniao estavel 3 11,5 %

Divorciado(a) 2 7,7 %

Escolaridade Fundamental Incompleto 3 11,5 %
Médio Completo 6 23,1 %

Superior Incompleto 7 26,9 %

Superior Completo 10 38,5 %

Faixa salarial De 0 a 01 salario minimo 4 15,4 %
De 02 a 03 salarios minimos 9 34,6 %

De 04 a 05 salarios minimos 8 30,8 %

De 06 a 07 salarios minimos 3 11,5 %

Acima de 07 salarios minimos 2 7,7 %

25 a 29 anos 1 3,8 %

30 a 34 anos 11 12.3 %

Faixa etaria 35 a 39 anos 5 19,2 %
40 a 44 anos 3 11,5 %

45 a 49 anos 5 19,2 %

50 a 54 anos 1 3,8 %

Numero de filhos 1 filho 16 61,5 %
2 filhos 6 23,1 %

3 filhos 4 15,4 %

Fonte: Instrumento de coleta de dados (2017).
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Na caracterizagdo sociodemografica foi encontrada a predomindncia do género
feminino, enfatizando as maes (73%) como cuidadoras principais das criancas e adolescentes
em atendimento, condicdo também encontrada por Garrido e Menezes (2004), em estudo com
cuidadores de pacientes com deméncia em que 81% destes cuidadores eram do sexo feminino.

O fato da maioria dos cuidadores ser constituida de mulheres pode estar relacionado as
expectativas ligadas ao desempenho do papel social e cultural da mulher na sociedade,
reportando-se ao contexto historico cultural patriarcal, onde este papel de cuidadora principal,
com o dever de cuidar, tanto dos filhos quanto da casa de forma geral, é atribuido
implicitamente as mulheres (WEGNER e PEDRO, 2010).

Por outro lado, infere-se de que a esta contingéncia vem associada maior sobrecarga
na figura materna, no que tange ao atendimento das necessidades basicas dos filhos. Tal
assertiva remete aos achados de Monteiro et al., (2008) que enfatizam a sobrecarga na
vivéncia das mdes de criangas com TEA, destacando que, a partir da experiéncia dos cuidados
primordiais com o filho, as mées expressam a compreensdo de serem capazes de cuidar de
seus filhos sem queixas, passando de uma condi¢do por vezes dolorosa a uma condic¢do de
superacao e valor pessoal.

Corroborando com os estudos de Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007) acerca dos
cuidadores de pessoas com TEA, onde as mées sdo apontadas como principais responsaveis
pela maioria dos cuidados (ex.: alimentacdo, consultas meédicas, vestuario, medicacdo etc.)
ratificou-se tal realidade na populacdo estudada.

Em relacdo a questdo da religido, foi perceptivel a predominancia da religido catolica
(65%), seguida pela religido evangélica (20%) e demais religiGes (15%). O que chama
atencdo nessa informagdo é o fato de que, por ser um pais em que o estado é laico e
democratico, o Brasil preza pela liberdade em definir a sua orientacdo religiosa (ou néo),
sendo frequente, entretanto, nesta area de atuacdo a referéncia realizada pelos familiares de
que o fato de terem um filho com deficiéncia ou transtorno da-se por uma determinacéo
divina, tal como apontado por Schmidt (2007), ilustrando no discurso das maes essa
atribuicdo divina, bem como vinculando-a a etiologia do TEA. N&o foram consideradas para o
calculo percentual das religides as respostas que foram deixadas em branco, considerando que
estes ndo se declararam sem religido e sim, deixaram de responder, ndo significando que néo
possuam credo religioso.

No item relacionado ao estado civil, prevaleceu o nimero de pessoas casadas, em

65,4% do total de participantes. Somando-se aos que declararam viver em unido estavel
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(11,5%) encontrou-se um total de 77% de pessoas em relacionamento marital declarado. Tal
nimero revela um aspecto que se contrapde a diversos achados académicos que postulam a
desagregacdo inerente a condicdo familiar de uma pessoa com deficiéncia ou transtorno.

Em estudo acerca de cuidadores de criangas hospitalizadas Wegner e Pedro (2010)
associaram tal desestruturacdo ao multiplo desempenho de papéis por parte das mulheres, pois
os homens em geral sdo excluidos como alternativa de compartilhamento das funcdes de
cuidador, o que, segundo tal estudo, também propiciaria “a ruptura dos lagos familiares entre
o0 casal e demais integrantes da familia” (WEGNER; PEDRO, 2017, p.341).

No Brasil nas trés Gltimas décadas vem sendo registrada a duplicagdo do nimero de
separacOes conjugais e divorcios em relacdo as décadas antecedentes. Este aspecto ocorre
tanto entre casais com muitos anos de convivio quanto entre o0s casais mais jovens (KARSCH
2003). O percentual de participantes que declararam-se casados ou em unido estavel foi
bastante significativo, destacando-se que dentre estes 85% estdo casados ou em relacdo de
unido estavel com o pai ou a mae da pessoa com TEA.

Em relacdo a varidvel escolaridade dos familiares, 38,5% possuem graduacdo em nivel
superior e apenas 12% de participantes nao concluiram o ensino médio. Observa-se, com este
dado, que o fator maior escolariza¢do concorre para a inser¢do das pessoas com TEA na rede
de ensino e nos atendimentos de que necessitam, inferindo-se que os familiares com maior
escolarizacdo realizam também maior procura pelos atendimentos para seus filhos.

Considerando a complexidade subjacente a compreensdo do quadro do TEA, percebe-
se na amostra estudada uma relacdo direta entre a percepcdo precoce e 0 nivel maior de
escolaridade, onde o reconhecimento dos preditores do TEA ocorreu em periodo precoce,
embora o diagndstico, em alguns casos, tenha ocorrido mais tarde. Tal como aponta Oliveira
(2011), acerca do perfil dos pais de criancas com TEA, a escolaridade dos pais esta
inversamente relacionada ao periodo de diagnostico, evidenciando que, quanto mais anos de
estudo tinham os pais, mais cedo os filhos foram diagnosticados.

Também se destaca a constatacdo de significativa diferenca no nivel de escolaridade
entre 0s géneros, revelando que, cerca de 42,1% das mdes concluiram graduagdo em nivel
superior e 31,5% iniciaram ou estdo cursando o nivel superior. Quando comparado ao grupo
dos homens, a despeito da inferioridade numérica, encontrou-se em termos percentuais que
apenas 28,5%, concluiram e 14,5% iniciaram ou estdo cursando nivel superior, verificando-se

uma significativa diferenca numérica neste item, conforme descrito na Tabela 2.
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Tabela 2. Relacéo entre escolaridade e género dos familiares de pessoas com TEA (N=26)

Variavel Escolaridade Frequéncia Percentual %
Fund. Incompleto 1 5,3 %
Fund. Completo 0 0 %
Feminino Médiolncompleto 0 0%
Médio Completo 4 21 %
Sup. Incompleto 6 31,6 %
. Sup. Completo 8 42,1 %
Género
Sub — total 19 100 %
Fund. Incompleto 2 28,5 %
Fund. Completo 0 0%
M i Médiolncompleto 0 0%
asculind — n1edio Completo 2 28,5 %
Sup. Incompleto 1 14,5 %
Sup. Completo 2 28,5 %
Sub — total 7 100%

Fonte: Instrumento de coleta de dados (2017).

Desta percepc¢do subjazem indicios de que os participantes do sexo masculino podem
estar mais voltados para o mercado de trabalho, em detrimento da busca de maior grau de
escolarizacdo e que, embora hajam mais mulheres com maior qualificagdo e ocupando
progressivamente mais vagas de trabalho formal, estas ainda respondem cumulativamente
pelas atividades e cuidados com a vida doméstica e com os filhos. Neste sentido, a melhoria do

nivel da escolaridade feminina acompanha os descritores em nivel nacional, conforme a seguir:

A historia da mulher no mercado de trabalho no Brasil foi marcada,
sobretudo pela queda de fecundidade e o aumento do nivel de instrucdo
feminina. Estes fatores sdo acompanhados pela crescente inclusdo da mulher
no mercado de trabalho e o aumento de sua renda. E possivel inferir também,
que ha o adiamento de projetos pessoais como a maternidade visando a
carreira, além da reducédo da quantidade de filhos (BRENNER, 2016, p.5).

Em relacdo a faixa salarial alguns achados que emergem dos dados instigam maior
atencdo: por se tratar de um ambiente publico, a clientela esperada para o atendimento seria
dentro de um grupo oriundo de camadas financeiramente hipossuficientes, ou seja, com baixa
renda familiar. Os dados demonstram que, somente 15,4% dos respondentes possuem renda
familiar inferior a um salario minimo.

Por outro lado, somados os valores dos participantes que informaram ter renda

familiar entre dois e cinco salarios minimos (ou seja, entre R$ 1.874,00 um mil oitocentos e
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setenta e quatro reais) e R$ 4.685,00 (quatro mil seiscentos e oitenta e cinco reais) obteve-se
um percentual de 65,14% dos grupos familiares, ou seja, a maioria dos participantes possui
um poder aquisitivo compativel com o da classe média da populacéo.

Considerando que o salario minimo vigente no ano de 2017 era de R$ 937,00, pode-se
observar que a analise das duas ultimas categorias tabuladas, indica que, 19,12% dos
participantes possuem renda familiar minima acima de seis salarios minimos.

Avaliando tal perspectiva e considerando que todas estas familias realizaram o
diagnostico de TEA para garantir o atendimento de seus filhos, pode-se inferir que ha maior
possibilidade de obtencdo do diagndstico precoce nas familias com maior poder aquisitivo, o
que alinha-se com os estudos que atribuem tal possibilidade ao acesso rapido a servigos
especializados, com a superacdo das barreiras particulares e contextuais de cada familia, entre
as quais, a barreira financeira (ZANON, BACKES e BOSA, 2017).

Merece destaque a constatacdo de que ha um menor nimero de matriculas de pessoas
com TEA oriundas das classes menos favorecidas ou de moradores proximo ao lécus da
pesquisa, 0 CERNDR, que é uma instituicdo publica, circundado por diversos bairros
periféricos e areas de ponte (concentragdes populacionais comumente encontradas no estado
do Amapa, ocupadas por meio de invasdes e construidas sobre areas de ressaca, em forma de
estivas e habitadas por familias financeiramente hipossuficientes), com pessoas na faixa
salarial considerada abaixo da linha de pobreza. A clientela atendida tem predominancia de
usuarios com poder aquisitivo mediano, ndo pertencentes a area adstrita em relacdo as
camadas mais necessitadas.

Tal aspecto pode ser melhor observado considerando-se o primeiro estrato, que
corresponde a faixa de zero a um salario minimo, totalizando 15% da populacdo pesquisada.
A condicdo de necessidade do usufruto de um servi¢o publico em funcéo da situacdo social e
financeira permite supor que as familias de baixa renda poderiam estar ocupando, em maior
numero, a rede publica de AEE, embora a mesma se destine a totalidade da populacéo.

Acerca das caracteristicas relacionadas a faixa etaria dos participantes foi verificado
que apresenta-se entre 29 e 50 anos, com a média de idade de 37,2 anos * 6,3, sendo
basicamente composta por adultos jovens. A amostra apresentou apenas um participante com
menos de 30 anos e também, um participante com idade de 50 anos.

Os resultados revelam que de 61,5% dos entrevistados possuem apenas um filho, no
caso o filho com TEA. Esta realidade segue uma tendéncia apresentada pelos dados

estatisticos do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE (2010) que constatou que
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as familias estdo cada vez menos numerosas, trazendo a taxa de fecundidade em queda de
20,1% na referida década, passando de 2,38 filhos por mulher, em 2000 para 1,9 em 2010.

Diferente deste achado, estudo brasileiro acerca da QV de cuidadores de criangas e
adolescentes com TEA, apresentou resultados que contrastam também com a estimativa
oficial do IBGE, com taxa de 24,0% de familias, onde a crianga autista era o Unico filho
36,0%, com dois filhos e 40,0% com trés ou mais filhos (CUVERO, 2008).

3.2 CARACTERIZACAO DA QUALIDADE DE VIDA DOS FAMILIARES DE PESSOAS
COM TEA COM BASE NOS INSTRUMENTOS

Os oito conceitos (ou dimensdes) de salde avaliados apresentaram escores médios
superiores a 50 em todos os dominios, indicando niveis medianos de QV. Para relacionar 0s
resultados obtidos pelos participantes no instrumento SF-36 foram organizadas tabelas com
0s escores separados por faixas de pontuacdo. Nesse sentido, foram apresentadas todos os
escores conforme cada dominio do referido instrumento.

No dominio Capacidade Funcional, conforme Tabela 3 o instrumento avalia a
execucdo de atividades fisicas comuns do quotidiano em diversos niveis de dificuldade,
avaliando o desempenho declarado pelos participantes acerca dos niveis de esforco e de
execucdo. Na analise do dominio capacidade funcional encontrou-se predominéncia de
médias nas faixas mais altas com notas entre 61 e 80 (27%) e entre 81-100 (50%), totalizando

77% da amostra.

Tabela 3. Escores obtidos pelos familiares no dominio Capacidade Funcional

Valores/Pontos Frequéncia Percentual
0-20 0 0,0%
21 - 40 3 115%
41 - 60 3 11,5%
61 - 80 7 27,0 %
81 - 100 13 50,0 %
Total 26 100%

Fonte: Instrumento SF-36 (2017).

A realizacdo de atividades rotineiras sem dificuldade, sejam elas de natureza
domeéstica ou como exercicio fisico, na populacdo pesquisada, apresentou-se entre as notas
mais altas entre os dominios. Em relacdo as condi¢Oes fisicas de familiares cuidadores, 0s

estudos revelam que:
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[...] os cuidadores sdo doentes em potencial e que sua capacidade funcional
esta constantemente em risco. Os dados sobre a saude dos cuidadores
reforcam essa hipoOtese: dos casos entrevistados, 40,7% tinham dores
lombares, 39,0%, depressdo, 37,3% sofriam de pressdo alta, 37,3% tinham
artrite e reumatismo, 10,2%, problemas cardiacos, e 5,1%, diabete.
(KARSCH, 2003, p. 863)

As dificuldades para a realizacdo nas atividades diarias foram encontrada em 23% da
amostra estudada. Articulando os escores obtidos com as respostas do questionario socio
demogréfico, foi possivel verificar correspondéncia na referéncia de baixa QV relatada pelos
participantes que se situaram nestas faixas de escore.

A anélise do proximo dominio relativa a limitacdo por aspectos fisicos (Tabela 4)
relaciona-se a atividade profissional dos participantes e apresentou 26,90% (n=7) de
participantes que atribuiram a nota “0”, o que na escala do instrumento utilizado, significa

baixa QV por limitacdo por aspectos fisicos, relacionando-se a reducdo da capacidade fisica

no trabalho ou dificuldades na conduta laboral.

Tabela 4. Escores obtidos pelos familiares no dominio Limitacdo por Aspectos Fisicos

Valores/Pontos Freqguéncia Percentual
0- 20 7 26,9 %
21 - 40 2 7,7 %
41 - 60 4 15,4 %
61 - 80 0 0,0 %
81 - 100 13 50,0 %
Total 26 100%

Fonte: Instrumento SF-36 (2017).

Por outro lado, a despeito do nimero significativo de pontuacdes entre zero e vinte,
verificou-se 50% de respostas atingindo os niveis mais altos, representados pela nota 100,
traduzindo padrdes maximos de QV no que tange ao dominio capacidade fisica.

Os dominios capacidade funcional e limitacdo por aspectos fisicos (Tabelas 3 e 4)
apontam aspectos relacionados a condicao fisica, contidos nas questdes a eles correspondentes
e apresentaram, entretanto, diferencas numéricas relevantes entre seus resultados.

Na avaliacdo do dominio dor (Tabela 5), obteve-se distribuicdo de maior nimero de
participantes com escore entre 61 e 100, o que significa padrbes altos na QV em relacdo ao
mesmo, ou seja, mais de 60% apresentam quadro de pouca ou nenhuma dor como
interferentes em sua QV.

Os resultados apresentados na Tabela 5, apontam 11,5 % de frequéncia entre as

respostas em que ha presenca de dor constante (correspondentes aos escores de pontuagoes
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mais baixas: de zero a 20) . Nas faixas de escores intermediarios (que vao de 21 a 60 pontos)

encontram-se cerca de 27% dos participantes.

Tabela 5. Escores obtidos pelos familiares no dominio Dor

Valores/Pontos Frequéncia Percentual
0- 20 3 11,5 %
21 - 40 4 15,4 %
41 - 60 3 11,5 %
61 - 80 10 38,5 %
81 - 100 6 23,1 %
Total 26 100%

Fonte: Instrumento SF-36 (2017).

O dominio dor ¢é relatado na literatura como um fator que interfere negativamente na
rotina de cuidados com o filho com TEA. Estudos de Pinto et al (2016) definem, entre outros
aspectos, a presenca de dores articulares, como cervicalgias e as dorsalgias, como queixas
recorrentes entre 0s cuidadores primarios de pessoas com TEA.

No dominio que avalia o estado geral de salde, constante na Tabela 6, os participantes
avaliaram sua condicdo geral de saude através de critérios de opinido pessoal, conforme

metodologia do instrumento utilizado.

Tabela 6. Escores obtidos pelos familiares no dominio Estado Geral de Saude

Valores/Pontos Freguéncia Percentual
0- 20 0 0,0 %
21 - 40 7 26,9 %
41 - 60 11 42,3 %
61 - 80 7 26,9 %
81 -100 1 3,9%
Total 26 100%

Fonte: Instrumento SF-36 (2017).

Os resultados demonstram predominancia entre 0s escores medianos, encontrando
42% nas faixas medianas e nenhuma ocorréncia na faixa inicial — o que significaria baixa QV
extrema— entre mées e pais de pessoas com TEA, no que tange ao estado geral de saude
(Tabela 6). Este aspecto confirma a concorréncia das dimensdes com baixa pontuagio para a
analise geral dos participantes em detrimento dos dominios melhor pontuados, o que condiz

coma QV que foi auferida nos resultados qualitativos.
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No dominio que aborda a Vitalidade (Tabela 7), € possivel perceber um nimero
significativo de respostas situadas em faixas de escores medianas, 0 que pode indicar QV

média neste quesito.

Tabela 7. Escores obtidos pelos familiares no dominio Vitalidade

Valores/Pontos Frequéncia Percentual
0- 20 1 3,9 %
21 - 40 6 23,0 %
41 - 60 6 23,0 %
61 - 80 11 42,3 %
81 -100 2 7,8 %
Total 26 100%

Fonte: Instrumento SF-36 (2017).

As sugestdes de resposta sobre vitalidade, envolvem aspectos relacionados ao cansago
fisico e a disposicdo, assim como avaliam vigor e forga e respondem conjuntamente a outros
quesitos, que se relacionam a forma como o participante se percebe no contexto atual. Cerca
de 42% figuraram entre a faixa de 60 a 80 pontos, com pontuacdo nas duas faixas
imediatamente anteriores com valores de 23% cada uma, conforme disposto na Tabela 7,
podendo-se considerar uma grande variabilidade na avaliagdo da QV dos participantes no
aspecto Vitalidade

Em relacdo ao dominio que avalia os aspectos sociais, como pode ser visto na Tabela

8, é enfatizada a interacdo do sujeito com as redes de apoio e contexto familiar.

Tabela 8. Escores obtidos pelos familiares no dominio Aspectos Sociais

Valores/Pontos Frequéncia Percentual
0- 20 1 3,9 %
21 - 40 6 23 %
41 - 60 5 19,2 %
61 - 80 4 15,4 %
81 -100 10 38,5 %
Total 26 100%

Fonte: Instrumento SF-36 (2017).

Acerca deste dominio perceberam-se pontuacdes numéricas maiores na faixa que
responde pelas pontuagdes maximas, em relacdo aos outros dominios, sugerindo que a
amostra em questdo apresenta menor limitacdo em suas atividades da vida social, ou que a
condicdo de saude atual ndo apresenta alteracbes que comprometam 0s aspectos deste

dominio.
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Estudo de Barbosa e Fernandes(2009), indicam a pouca aceitagdo dos comportamentos
da pessoa com TEA pelo grupo social circundante como um dos fatores desencadeadores de
estresse entre seus familiares cuidadores, interferindo negativamente em sua QV. Os
participantes que obtiveram pontuacdo baixa (de zero a 20 / de 21 a 40) neste quesito
perfizeram um total de 3,9% e 23%, respectivamente, representando um namero consideravel
de familiares com QV média e baixa no dominio social.

Na andlise do dominio que responde pela percepcao dos aspectos emocionais (Tabela
9) foi flagrante a pontuacdo de um maior numero (46,1%) de pessoas com a percepcao de
baixa QV por questdes de cunho emocional, como interferentes nas suas atividades,
apontando para a reducdo do desempenho em tarefas ou a néo realizacdo das mesmas, em
virtude das questdes de cunho emocional. Apesar de ndo sobrepujar numericamente as
respostas que atribuem bons padrdes de QV — soma das faixa de 60 a 80: 15,4 % e de 81 a
100: 38.5- é perceptivel a maior quantidade de escore zero neste dominio, em relagdo aos
demais. Das 12 ocorréncias na primeira faixa de valores, nove equivalem ao escore zero.(
APENDICE D, p.87)

Tabela 9. Escores obtidos pelos familiares no dominio Aspectos Emocionais

Valores/Pontos Frequéncia Percentual
0-20 12 46,1 %

21-40 0 0%

41 -60 0 0%

61 -80 4 15,4 %

81-100 10 38,5 %

Total 26 100%

Fonte: Instrumento SF-36 (2017).

Estes dados entram em consenso quando se reconhece que a sobrecarga emocional
pode conduzir:

...a depressdo e ao isolamento devido a factores intra-psiquicos, com
interferéncia no auto conceito, nomeadamente perda de auto estima e de
mestria. Esta sobrecarga, os sentimentos de anulagcdo pessoal, o isolamento,
a percepcao de incompeténcia pelo desempenho do papel de cuidador e a
auséncia de reconhecimento de ganhos perante a situagdo, sdo também
considerados estressores secundarios (MARTINS; RIBEIRO e GARRETT,
2003, p. 653)

Na analise do dominio Saude Mental encontrou-se predominancia de médias nas
faixas mais altas sendo encontradas notas entre 61 e 100 (£65%), tal como demonstrado na
Tabela 10.
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Tabela 10. Escores obtidos pelos familiares no dominio Satude Mental

Valores/Pontos Frequéncia Percentual
0-20 1 3.8%
21 -40 4 15,4 %
41 -60 4 15,4 %
61-80 11 42,3 %
81-100 6 23,1 %
Total 26 100%

Fonte: Instrumento SF-36 (2017).

Os resultados no dominio saide mental demonstraram padrdes altos de QV,
considerando a melhor pontuacéo entre as faixas de 61 e 100 com cerca de 65% das respostas
apontando boa QV em relacdo a saude mental dos participantes. Tal dado diverge de alguns
achados em nivel mundial, como um estudo iraniano com pais e mées de pessoas com TEA
que revelou niveis de depressdo e ansiedade bastante elevados e com baixo nivel de QV
(KOUSHA, 2016).

A apresentacdo da tabulacdo individual de cada um dos dominios, avaliados através
do instrumento SF-36 demonstrou a variacdo das pontuacGes entre os participantes. No
intento de verificar a relacdo entre estes construtos, optou-se por comparar as médias através
de escores grupais, entre 0os dominios e suas respectivas médias.

Na Tabela 11, sdo apresentados os dominios e seus valores maximos e minimos, a

média e o desvio padrédo do total dos escores obtidos.

Tabela 11. Caracterizacdo dos dominios de Qualidade de Vida dos familiares (N = 26).

Dominios da QV Minimo Maximo Média Desvio-
padréao
Capacidade Funcional 20,0 100,0 76,2 23,8
Aspecto Fisico 0,0 100,0 59,6 44,2
Dor 0,0 100,0 60,3 29,0
Estado Geral de Saude 27,0 94,0 53,5 16,7
Vitalidade 0,0 100,0 58,7 24,0
Aspectos Sociais 12,5 100,0 64,9 27,6
Aspectos Emocionais 0,0 100,0 52,2 44,6
Saude Mental 20,0 92,0 65,4 21,3

Fonte: Instrumento de coleta de dados (2017).

Os resultados demonstraram que o0s dominios capacidade funcional, e aspectos
sociais, apresentaram-se com escores bastante satisfatorios, possivelmente por se

relacionarem ao contexto circundante aos familiares, ligando-se a fatores externos, tais como
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emprego e grupo familiar que forneca suporte social, que sdo fatores que favorecem a QV
das familias, sendo o acolhimento fundamental para a aceitacdo do diagndstico de TEA
(MAIA, 2016).

A Capacidade Funcional (Média = 76,2), Saude Mental (Média = 65,4) e Aspectos
Sociais (Média=64,9) foram os dominios com escore médio mais alto. Corroborando com
estes resultados, os estudos de Barbosa e Fernandes (2009, p. 482) enfatizam que “a qualidade
de vida dos cuidadores de autistas € moderada pelas condi¢Ges socioeconémicas, pelo suporte
social e caracteristicas dos pais e das criancas”.

De igual maneira, encontram-se na literatura pesquisas que apontam a saude mental
de cuidadores impactadas negativamente pelo diagnéstico do TEA (MEIMES, 2014), mas
reforcando a idéia da interferéncia positiva do apoio familiar e dos aspectos adaptativos e das
estratégias de enfrentamento protagonizadas por familiares (SCHMIDT; BOSA, 2007).

Conforme pode ser visualizado na Figura 1, a caracterizacdo dos escores médios
obtidos pelos participantes, constatou-se que 0S aspectos emocionais foram os que
apresentaram menor escore (Média = 52,2) seguidos pelo estado geral da salde (Média =
53,5) respondendo pelos dominios com pior QV. Tais aspectos relacionam-se diretamente
com a subjetividade do participante, onde a analise das contingéncias que definem a condicéo
emocional ou psicoldgica do individuo impacta de modo contundente na sua avaliagdo do

estado geral de saude.

Figura 1. Escores médios dos dominios da Qualidade de Vida dos familiares (N = 26)

Dominios da Qualidade de Vida

100

76.2
65.4 64.9
60.3 59.6 58.7
53.5 52,2
o
5 50
0
=
0
Capacidade Salude Mental Aspectos Dor Aspecto Fisico Vitalidade EstadoGeral Aspectos
Funcional Sociais de Salde Emocionais

Fonte: Resultados da pesquisa (2017)



48

A constatacdo de que o estado geral da saude (Média = 53,5) obteve a segunda pior
pontuacdo na QV pode indicar a influéncia dos diversos aspectos da vivéncia dos
participanrtes, que podem estar contemplados nos dominios estudados com médias melhores,
mas, na avaliacdo do estado geral, revelaram-se interferentes na QV, com resultados mais
baixos que os demais dominios, a excessdo do dominio aspectos emocionais.

Estudos de QV citados por Seidl e Zanon (2004) encontraram resultados semelhantes,
ao deste estudo, por meio da exploracdo dos dados com path analisys®, em que foi observado,
que os escores da saude mental afetaram de modo significativo os escores da QV, alertando
que, alguns instrumentos que avaliam a percep¢do do estado de salde ndo devem ser usados
para a avaliacdo da QV, uma vez que sdo construtos diferentes.

Tais achados entram em discordancia com os resultados do levantamento bibliografico
de Cossio, Pereira e Rodriguez (2018, p. 14), realizado em Portugal, que identificou que “[...]
0s pais demonstraram valores altos de bem-estar pessoal, satisfagdo com a qualidade de vida e
com os relacionamentos interpessoais; ndo apresentando sintomas de depresséo, ansiedade ou
estresse” a despeito de suas preocupag6es com o futuro de seus filhos com TEA.

Considerando a conceituacdo preconizada pela OMS acerca do carater da
autorreferéncia na avaliacdo dos sujeitos acerca da QV, foi abordada a questdo da
classificacdo pelos préprios participantes, sendo apresentadas no questionario as op¢des de

respostas acerca da QV, conforme consta na Tabela 12:

Tabela 12. Percepcao Autorreferida da Qualidade de Vida dos Familiares

Categoria Frequéncia Percentual %
Nenhuma 0 0%
Baixa 7 27%
Média 19 73 %
Alta 0 0%
Total 26 100%

Fonte: Instrumento de coleta de dados (2017).

A opcdo da maioria absoluta dos participantes pelo conceito “Média” QV, que
predominou em 73% das respostas, demonstra um variado modelo de percepc¢do. Em diversos
relatos a avaliacdo média foi ilustrada com relatos que enquadravam-se em categorias
divergentes desta opcdo. As justificativas sdo acompanhadas de relatos que atribuiram uma
valoracao positiva a avaliagdo da QV, embora nenhum dos participantes tenha optado pela

2 Analise estrutural
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categoria “Alta”. Da mesma maneira também encontrou-se a opgdo “Média” em padrdes de
vivéncias ilustradas com baixos niveis de QV. Entre os que avaliaram a QV como “Baixa”,
encontraram-se relatos que vincularam esta classificagdo ao desemprego, problemas
financeiros, falta de lazer em familia e falta de exercicios fisicos.

A partir deste achado, realizou-se a comparacdo entre os dominios de QV (avaliados
pelo instrumento SF-36) e a percepgdo da QV (autorreferida), conforme vé-se na Tabela 13:

Tabela 13. Comparacéo entre dominios da Qualidade de Vida e percepc¢do autorreferida sobre
a Qualidade de Vida (N = 26)

Percecéo da Qualidade de Vida
Dominios da QV Baixa (n =7) Média (n = 19)

Teste de Mann-

Média (DP) Média (DP) Whitney
Capacidade Funcional 62,1 +23,1 81,3+224 p =0,033
Aspecto Fisico 46,4 £ 41,9 64,5+ 45,1 p=0,348
Dor 36,4 £ 25,5 69,1+ 254 p=0,011
Estado Geral de Saude 42,1+119 57,7+ 16,5 p = 0,027
Vitalidade 42,9 27,2 64,5+ 20,5 p =0,062
Aspectos Sociais 48,2 £ 32,6 71,1+ 23,6 p = 0,065
Aspectos Emocionais 33,3+£43,0 59,2 + 44,2 p=0,143
Saude Mental 46,9 + 25,5 72,2+15.2 p=0,031

Fonte: Instrumentos de coleta de dados (2017).

Constata-se que, de fato, os familiares com percepcdo media da QV tém escores
médios mais elevados em todos os dominios da QV, comparativamente aos familiares com
percepcao de QV baixa. As diferencas foram significativas ou proximas da significancia
estatistica nos dominios Capacidade Funcional, Dor, Estado Geral de Saude e Saude Mental.
N&o foram estatisticamente significativas as diferencas encontradas na comparacdo dos
Aspectos Fisicos, Vitalidade, Aspectos Sociais e Aspectos Emocionais.

Tais achados assemelham-se aos resultados dos estudos de Oliveira Morbeck, Pereira
e Assis-Madeira (2014, p. 16) os quais avaliaram a QV de mdes de criangas com paralisia
cerebral e enfatizaram que as dificuldades encontradas pelas mées interferem na sua vida
diaria, “fazendo-0s sentirem-se sobrecarregados, ndo sO fisicamente, como também
psicologicamente, tendo em vista que desde o nascimento da crianca 0s cuidadores passaram
a viver em fun¢ao das mesmas, relegando para segundo plano seus sonhos e objetivos”.

Os resultados da Tabela 14, a seguir, demonstram que todos os coeficientes de
correlagdo de Spearman do grau de TEA com os dominios da QV séo proximos de zero e ndo
significativos (p> 0,05), indicando que o grau de autismo possivelmente ndo influenciaria

significativamente na QV dos familiares.
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Tabela 14. Relagdo dos dominios de Qualidade de Vida dos familiares com o grau de TEA
Dominios da QV - Grau de Autjsmo
Coeficiente de Correlacdo de Spearman

Capacidade Funcional R =0,230; p=0,259
Aspecto Fisico R =0,044; p=0,829

Dor R =0,244; p=0,229

Estado Geral de Saude R =0,040; p=0,848
Vitalidade R =0,149; p=0,469
Aspectos Sociais R =-0,024; p =0,908
Aspectos Emocionais R =-0,140; p =0,494

Saude Mental R =-0,068; p=0,741

Fonte: Instrumentos de coleta de dados (2017).

O fato de ndo ter sido observada correlacdo significativa entre os dominios de QV e o
grau de TEA pode estar relacionado a possibilidade de que tal construto ndo pode ser avaliado
separadamente, pois algumas adaptacdes, conhecimento e a assimilacdo do quadro de TEA
tendem a ser determinantes para a percepc¢ao de QV dos participantes.

Algumas altera¢des importantes no cotidiano dos familiares ocorrem, por ampliarem-
se as preocupacdes e demandas com seus filhos, como por exemplo nos quesitos de saude e
educacdo, pois, conforme avalia Oliveira Morbeck, Pereira e Assis-Madeira (2014, p. 17)
deve-se ter uma preocupacado das acdes de salde voltadas ndo somente para as criangas, mas
em dar apoio as maes de forma integral, desde o atendimento educacional, emocional, fisico,
psiquico e social pois podem ser as “Gnicas cuidadoras que essas criangas possuem”.

De uma forma geral, os familiares do sexo masculino tém escores médios mais altos
do que os do sexo feminino em todos os dominios da QV, no entanto as diferencas ndo séo

estatisticamente significativas em nenhum caso, demonstrado por p> 0,05 (Tabela 15).

Tabela 15. Comparacdo da Qualidade de Vida quanto ao sexo dos familiares (N = 26).

Sexo Teste de Mann-
Dominios da QV Feminino (n=19) Masculino (n=7) Whitney
Média (DP) Média (DP)
Capacidade Funcional 745+ 23,6 80,7 £ 25,6 p=0,351
Aspecto Fisico 55,3 +46,1 71,4+ 39,3 p=0,434
Dor 60,2 + 30,3 60,4+ 27,1 p=0,977
Estado Geral de Saude 50,4 +11,7 62,0 £ 25,2 p =0,295
Vitalidade 58,2 + 26,7 60,0 + 16,1 p=0,930
Aspectos Sociais 62,5+ 28,6 71,4+ 25,7 p=0,539
Aspectos Emocionais 46,9 £ 43,7 66,7 £ 47,1 p=0,329
Saude Mental 62,1 +21,8 74,3+ 18,3 p=0,138

Fonte: Instrumentos de coleta de dados (2017).
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Pode-se ponderar acerca dos escores de melhor QV entre os homens a relagdo com os
achados sociodemograficos deste estudo, em que, a despeito do compartilhamento das
atribuicbes de cuidadores principais, a maior énfase e acumulo de tarefas com os filhos e o
restante da familia sdo socialmente requeridos da figura feminina, de forma similar ao que foi
também afirmado por Barbosa e Fernandes(2009).

A avaliacdo comparativa entre as respostas aos questionarios, mostrou que, de um
modo geral, ndo existe correlacdo da QV com a idade, o grau de escolaridade, a faixa salarial,

nem com o ndmero de filhos (Tabela 16).

Tabela 16. Correlacdo dos dominios de Qualidade de Vida dos familiares com a idade, a
escolaridade, a faixa salarial e 0 namero de filhos (N = 26).

Dominios da QV Idade Escolaridade  Faixa salarial Nufrﬂﬁ';; de
Coeficiente de Correlacdo de Spearman

Capacidade Funcional R =-0,013 R =0,017 R =0,249 R =-0,063
p=0,948 p=0,934 p=0,220 p=0,759

Aspecto Fisico R =0,283 R =-0,106 R =-0,003 R =0,041
p=0,161 p = 0,607 p=0,990 p =0,844

Dor R=0,331 R =0,003 R =0,075 R=0,184
p = 0,099 p=0,990 p=0,715 p =0,367

. R =0,072 R =0,258 R =10,480 R =-0,256
Estado Geral de Saude 0=0.725 0= 0,203 0=0,013 0 = 0,206
Vitalidade R=0,341 R =0,023 R =-0,148 R =0,189
p = 0,088 p=0,911 p=0,471 p=0,355

Aspectos Sociais R =0,153 R =0,107 R =0,187 R =-0,033
p = 0,456 p = 0,603 p=0,359 p=0,874

Aspectos Emocionais R =0,297 R =-0,107 R =0,046 R =-0,102
p=0,141 p = 0,604 p=0,824 p=0,620

Satde Mental R =0,275 R =0,182 R=0,116 R =0,087
p=0,173 p=0,373 p=0,573 p=0,672

Fonte: Instrumentos de coleta de dados (2017).

De fato, quase todos os coeficientes de correlacdo foram préximos de zero e nao
significativos (p > 0,05). A Unica excecdo registrou-se na correlacdo da faixa salarial com o
estado geral de saude (R = 0,480; p= 0,013), cuja correlacdo positiva indica que os familiares
com faixa salarial mais elevada tém melhor QV neste dominio, como era de se esperar no
modelo social brasileiro.

Na Tabela 17 apresentam-se os resultados do estudo da associa¢do da QV com a idade
de diagnostico formal. Para este estudo foi feita a comparacdo da QV entre os familiares de

criancas e adolescentes que foram diagnosticados precocemente (com idade de diagnostico até



52

trés anos) e os demais (com idade de diagndstico de 4 anos ou mais). Foi também analisada a

correlagéo dos escores da QV com a idade formal em anos.

Tabela 17. Associacdo da Qualidade de Vida com a idade de diagndstico (N = 26).

Idade de Diagnostico (formal)

Coeficiente de Até3anos Comd4ou Testede

Dominios da QV Correlacio de (precoce) ~ maisanos ~ Mann-
Spearman (In = 10) (In = 16)  Whitney

Média (DP) Média (DP)

Capacidade Funcional R =-0,042;p = 0,837 725+196 78,4+264 p=0,338
Aspecto Fisico R =-0,021; p = 0,920 575+472 609+438 p=0,864
Dor R =-0,077; p=0,708 58,8+27,0 612+31,0 p=0,873
Estado Geral de Saude R =-0,079; p = 0,700 538+17,3 533+169 p=0,730
Vitalidade R =-0,104; p = 0,614 58,5+27,9 588+222 p=0,690
Aspectos Sociais R =-0,098; p = 0,633 63,8+£26,6 656+29,0 p=1,000
Aspectos Emocionais R=0,075;p=0,716 40,0+41,0 599+46,3 p=0,266
Saude Mental R =-0,271; p=0,180 70,8+23,0 62,0+20,2 p=0,145

Fonte: Instrumentos de coleta de dados (2017).

Os resultados mostram que ndo existem diferencas significativas (p > 0,05) entre os
familiares de individuos diagnosticados precocemente e ndo precocemente em nenhum dos
dominios da QV. Os coeficientes de correlacdo proximos de zero e ndo significativos (p >
0,05) confirmam que a idade de diagnostico ndo influenciou na QV dos familiares na amostra
estudada.

Divergindo deste achado, estudo acerca do diagndstico precoce do TEA enfatiza a
realizacdo do mesmo como determinante para a aquisicdo de melhores padrfes de QV para 0s
individuos com TEA e seus familiares (SEIZE; BORSA, 2017).

Neste aspecto pode-se ponderar, entre outras caracteristicas da amostra, que a nao
interferéncia da idade do diagndstico pode estar relacionada a fatores especificos da
populacdo estudada como a escolaridade e a renda familiar, nivel de esclarecimento e
possibilidades de atendimento, como realidade de todos estes familiares, uma vez que seus
filhos estdo vinculados a0 CERNDR e recebendo os diversos atendimentos necessarios
(CERNDR, 2015).

Para tracar o perfil da QV dos familiares e sua relagdo com a presenca do diagnostico
do TEA, algumas das questbes formuladas no questionario utilizado abordaram aspectos
relativos ao periodo de deteccdo dos primeiros sintomas e o periodo de diagndéstico formal dos

filhos e irm&o dos sujeitos da pesquisa.
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Desta maneira foi abordado com os familiares a percep¢éo acerca do conceito de TEA,
visto que, na maioria dos laudos manuseados pela pesquisa, esta informacdo ndo consta
textualmente, predominando nestes documentos as designacfes mais genéricas sobre o
transtorno, ou simplesmente classificando-o como Autismo Infantil.

Sobre essa informacdo foi percebido um nivel razoavel de conhecimento dos pais a
respeito da existéncia dos graus (leve, moderado e severo), o que pode refletir interesse no
conhecimento das caracteristicas do transtorno. Na literatura consultada encontram-se
divergéncias a este resultado, com estudos que apontam a apropriacao de diversa concepgdes
erroneas por parte de mées de criangas com TEA sobre o significado (SILVA et al., 2017).

No instrumento utilizado também foram solicitadas informag6es adicionais sobre o
periodo de diagnostico, visando complementar os informes sobre 0s aspectos elencados entre
os resultados obtidos nos questionarios e o0s escores obtidos na fase de analise dos dominios
de QV avaliados pelo instrumento SF-36 utilizado nesta pesquisa. As informacg6es coletadas
para realizar tal correlagdo podem ser visualizadas na Tabela 18.

Tabela 18. Idade do diagnostico das pessoas com TEA

Variavel Categoria Frequéncia Percentual
De 0 a 3 anos 9 39,1%
Idade do De 4 a 7 anos 8 34,8%
Diagndstico De 8a 11 anos 5 21,7%
De 12 a 15 anos 1 4,4%
Total 23 100%

Fonte: Instrumentos de coleta de dados (2017).

Na amostra estudada observou-se que 39,1% obtiveram diagndstico anterior aos trés
anos de idade; 34,8%, obtiveram de 04 a 07 anos e 21,7% de oito a onze anos. No geral, a
idade média do diagndstico da amostra foi em torno de 5,2 * 2,9 pertinente com o0s estudos de
Zanon et al. (2017), que encontraram a media de 60,14 meses para o diagndstico em criancas
de 19 estados brasileiros, o que corrobora com o encontrado por Schmidt (2007), em outro
estudo brasileiro realizado uma década antes, onde a média de idade do diagnostico do filho
com TEA encontrada foi de 5,33 anos.

Dentre as pessoas que apresentaram diagndstico posterior aos trés anos de idade,
foram encontrados casos de pessoas que receberam o diagnostico de TEA somente aos 12
anos de idade, a despeito de toda a sintomatologia presente e de ja estarem realizando o
processo de avaliacdo e de atendimentos. Acerca do periodo do diagnostico, foi verbalizado

pelos participantes a deteccdo de outra condicdo de saude como comorbidade, como por
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exemplo, deficiéncia intelectual e epilepsia, que foram percebidas ou diagnosticadas
primeiramente, obtendo o diagndstico de TEA muitos anos depois.

Pode-se depreender que a dificuldade em se realizar o diagndstico precoce, relaciona-
se a diversas vicissitudes presentes no conceito de espectro, onde a gradacdo multivariada,
com sintomas apresentando-se de formas diferentes de uma pessoa para outra sdo uma
realidade que ha bem pouco tempo, era desconhecida de grande parte dos profissionais de
salde, dentre estes, os médicos que sdo, por principio, 0s Unicos profissionais autorizados a
realizar o diagndstico formal e a codificacdo nos pareceres e laudos. Neste sentido, os estudos

de Zanon et al.,(2014), enfatizam que,

O reconhecimento dos sinais do TEA, ainda na primeira infancia, constitui
um primeiro passo na dire¢do da realizacdo do diagndstico precoce, fato que
aumenta a possibilidade de a crianca se beneficiar dos efeitos da intervencéo.
(ZANON et al., 2014, p. 31).

A andlise em particular de casos de diagndstico tardio relatado por familiares
pertencentes ao grupo com maior poder aquisitivo e alto nivel de instrugdo, relacionou-se as
dificuldades de obter consenso entre os servigos procurados, em que a percepc¢ao inicial das
alteracdes de desenvolvimento na crianca ndo era esclarecida pelos servicos e profissionais
existentes, fazendo com que o periodo entre as percepc¢des e o diagnostico formal além de
moroso, fosse permeado por muitas duvidas, angustia e peregrinacéo entre diversos servigos.

Conforme dados representados nas Figuras 2, a maioria dos familiares considera que o
fato do filho ter TEA mudou a QV da familia.

Figura 2. Caracterizacdo da crenga de relacdo entre o0 TEA e a mudanca da QV

"Voce acredita que o fato de seu
filho ter o autismo/TEA mudou a
qualidade de vida de sua familia?"

Nio
1
3.8%

Sim
25
96.2%

Fonte: Resultados da pesquisa (2017).



55

Destaca-se neste resultado, a constatacdo de que, dos 26 familiares, apenas um (3,8%)
considerou que ndo houve mudanga na QV associada com a condigdo do TEA em seu
familiar, enquanto a grande maioria(96,2%) declarou que “sim”, justificando de acordo com
as informac6es de que dispunham acerca do conceito de QV.

Na figura 3, é possivel verificar a percepcdo dos participantes acerca de sua QV,

categorizando-a entre as quatro opgOes disponiveis no questionario sociodemografico.

Figura 3 Percepc¢do autorreferida sobre a QV (N = 26).

"Voce considera que a qualidade de
vida de sua familia &:"

Baixa

26.9%

Media
19
73.1%

Fonte: Resultados da Pesquisa (2017).

Em relacdo a percepc¢do autorreferida sobre a QV, 19 (73,1%) consideram que a QV
da sua familia ¢ “média” enquanto um numero de sete sujeitos (26,9%) considera que é
“baixa” (Figura 3), condizente com as andlises dos resultados encontrados nos dominios do
SF-36(Figura 3)

Acerca da classificacdo do grau de TEA dos familiares, no questionario foi sugerido o
uso de trés categorias: graus leve, moderado ou grave/severo, conforme preconiza 0 DSM 5
(2014), encontrando-se predominancia de respostas informando as classificagdes de graus

leve e moderado (87%), e grau severo (13,%) conforme vé-se na Tabela 19.

Tabela 19- Classificacdo do grau de TEA do familiar na percepcao dos participantes (N=23)

Classificacao N %
Leve 10 43,5 %
Moderado 10 43,5 %
Grave /Severo 3 13 %
Total 23 100

Fonte: Instrumento de coleta de dados (2017)
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E importante ressaltar que as informagdes constantes na Tabela 19 acerca do grau de
TEA, foram coletadas no questionario diretamente com o0s participantes da pesquisa
responsaveis pelos alunos, em virtude de ndo figurarem nos laudos e pareceres examinados.
Foi destacado por alguns participantes que a informacédo disponibilizada no laudo acerca da
classificagdo com o codigo referente a CID-10, somente foi aposta pelo médico nestes
documentos, apos solicitacdo do familiar, acompanhada da expressao “a pedido da genitora”.
A discusséo acerca do diagnostico precoce no que se refere ao TEA encontra campo
proficuo de indagacéo, pelos diversos aspectos que convergem para este conceito. Da mesma
forma, encontraram-se aspectos diversificados em relacdo ao periodo de diagnostico,

ilustrados por situagfes exemplares contidas na analise qualitativa destes dados.

3.3 PERCEPCAO AUTORREFERIDA DE QUALIDADE DE VIDA DOS FAMILIARES
DE PESSOAS COM TEA

Os participantes da pesquisa responderam livremente acerca das perguntas listadas
no questionario sociodemagrafico (APENDICE C). Emergiram das respostas abertas algumas
categorias de analise, com conteudo autorreferido e considerado dentro da realidade
vivenciada pelos participantes. Tal aspecto coaduna-se com o que € postulado por Gomes in
Minayo (2001), acerca da fala dos atores sociais, que para ser melhor compreendida deve
estar situada em seu contexto. Assim procedeu-se a analise dos topicos autorreferidos
correlacionando-o0s com os achados estatisticos anteriormente descritos.

As categorias finais encontradas a partir dos dados subjetivos elencados no referido
questionario sdo apresentadas com a discusséo e interpretacdo dos dados, na seguinte ordem:
1. Qualidade de vida e condicdes de saude fisica; 2. Qualidade de vida e vinculagdo social e
familiar; 3. Qualidade de vida e saude psiquica; e, 4. Qualidade de vida e capacidade de

provisao.

3.3.1 Qualidade de vida e condicbes de saude fisica

Entre as respostas coletadas acerca do significado da expressao “qualidade de vida’,
foram encontradas em maior numero, respostas que vincularam o conceito QV ao dominio da
salde, tanto no aspecto fisico, quanto no aspecto emocional. Tal constatacdo remete ao

conceito trabalhado no referencial tedrico deste estudo, em que se verificaram percepcdes de
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diversos aspectos componentes do conceito de QV e que, embora de modo segmentado
convergem para a visdo deste atributo em sua multidimensionalidade, conforme pode ser

observados no Quadro 1.

Quadro 1 — Qualidade de vida e condi¢des de saude fisica

Unidades de registro Frequéncia Categoria | Categori | Categoria
inicial a Final
P-1| P-3 | P-4
Interme-
diaria
Evidencia a vinculaggdo daQvV | 20 | 4 2 | Saude
a saude fisica
Considera o bem estar fisico 20 2 1 | Bem estar
como componente da fisico
qualidade de vida Saude Condicdes
Associa a vivéncia positiva 19 | 4 2 | Bem estar fisica de salde
Associa com auséncia de 18 | 1 1 | Viver bem fisica
doenca
Padr@es alimentares adequados | 5 2 5 | Alimentacdo
Considera a importancia de 3 4 0 | Exercicios
realizar atividades fisicas para Fisicos
aQv
Total 8 | 17 | 11

Fonte: Instrumento de coleta de dados (2017)

Buscou-se apreender, assim, as concepgles que os participantes tinham acerca do
conceito de QV para relaciona-las com a percepcdo deste construto em relacdo as percepcoes
do mesmo em suas vidas. Constatou-se por meio dos discursos, frequéncia de 85 registros em
que houve predominio em relacionar a QV com * estar bem fisicamente”. Na analise
verificou-se que o termo “satide” foi veiculado em diferentes respostas, associado as
expressoes “bem”, “bem estar’e “estar bem”, que figuraram como sindnimos do conceito QV.

Também foram elencados acerca do significado da QV, expressdes condizentes com a
condicdo fisica dos participantes e de suas familias e em menor frequéncia os aspectos
emocionais e espirituais. Percebe-se que ha consonéncia com os achados do SF-36, onde
aspectos da capacidade funcional e das limitacGes por aspectos fisicos receberam avaliacGes

de alta QV, em detrimento de outros dominios.

Né&o fazemos exercicios fisicos, ndo temos uma alimentagdo muito saudavel.
Comemos doces, frituras (SP - 25).
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O entendimento preponderante entre os participantes associou a QV com bons padrdes
de saude fisica, ilustrado por aspectos de auséncia de doencas, boa alimentagdo e préatica de
exercicios. Acerca da consideracdo da QV “MEDIA”, o participante justifica através da sua

situacao de saude:

Porque a minha salde ndo € boa. Eu tenho fibromialgia e quem cuida da
minha filha s6 “é” eu. Portanto, eu ndo tenho tempo pra cuidar da minha

salde (SP - 6).
A questdo apresentada, sintetiza a condigcdo de alguns familiares que afirmaram ter
deixado de cuidar de si proprios para cuidar das necessidades de seu filho, exacerbando-se o
estresse, que, conforme descrevem Christman et al.,(2017) apresenta reacOes fisioldgica que

exigem maior energia adaptativa dos familiares.

3.3.2 Qualidade de vida e vinculagéo social e familiar

Na verificacdo dos dados sociodemogréaficos foram encontrados relatos de alteracdes
na vida social em virtude da condigéo do filho com TEA. tanto pela falta de apoio da familia

de origem quanto pela falta de suporte em seu grupo social circundante (Quadro 2).

Quadro 2 — Qualidade de vida e vinculacao social e familiar

Unidades de registro Frequéncia Categoria | Categoria | Categoria
inicial Interme- Final
P-1 | P3| P4 diaria
Considera a importancia de 12 4 1 | Lazer
realizar atividades de lazer
Evidencia a importancia de 7 1 2 | Passear, sair
eventos externos a sua casa
Considera a importancia de 6 3 0 | Grupo social/
fazer parte de um grupo ambiente
Evidencia a importancia do 4 2 3 | Convivio Convivén- | QVe
convivio familiar familiar ciasocial | vinculagdo
Vincula a QV a condicio de 4 10 2 | Tranquilidad | € familiar | social e
tranquilidade e familiar
Alteracdes de vinculos / unido 0 0 3 | Afastamento/
ou afastamento Aproximacéo
AlteracOes nas formas de lazer 0 0 2 Adequagéo/
Evitacdo
Total 33 20 13

Fonte: Instrumento de coleta de dados (2017)
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Os relatos descreveram uma demanda premente de apoio social que pode ser descrito
como o apoio de um dos conjuges, familiares e amigos na participagdo dos cuidados com a
crianca com autismo (CHRISTMANN et al., 2017). Situacdes de auséncia do apoio sdo
exemplificadas por evitacdo na frequéncia a locais publicos, afastamentos da familia de
origem apds o diagnostico do filho, dificuldade em lidar com o filho em ambientes publicos,

constantes nas descri¢fes que assim se expressaram:

Ter um bom momento de lazer, coisas que eu ndo posso fazer, porque meu
filho, por ser autista, ndo gosta de barulho. (SP-26).

Tais achados coadunam-se aos aspectos quantitativos deste estudo, em que verificam-
se padrdes médios de QV nos aspectos emocionais, sociais e de saude mental, verificados na

situacdo atualmente existente nas familias que compuseram a amostra.

Hoje nos falta liberdade para realizar nossos sonhos (SP - 12).

Devido a crise o lazer foi um pouco prejudicado e isso impacta na qualidade
de vida (SP -18).

Emergem dos relatos a demanda e a importancia do apoio da familia no sentido de
poder dividir as responsabilidades nos cuidados dispensados ao familiar com TEA e a
necessidade de socializacdo das familias em ambientes externos ao seu lar, como fator de

exclusdo social do grupo familiar, como se verifica no relato a seguir:

Porque quase nunca temos lazer, sempre temos terapias para acompanhar,
nunca vamos ao cinema, nunca saio para jantar com meu marido. Sempre
estamos cansados. Nunca relaxo em nenhum lugar (SP - 14).

O CERNDR, segundo o relato dos familiares, constitui-se em um dos poucos locais de
convivio social em que seu familiar é aceito sem reservas. Tais condi¢cdes divergem do que se
encontrou em Felizardo et al., (2014) que postula que os padrdes de QV dos cuidadores das
criancas com TEA, quando comparados aos padrdes de cuidadores de pessoas com outras
deficiéncias ou condicdes de saude:

apresentam valores significativamente mais elevados no suporte social
(disponibilidade/ extensdo da rede e satisfacdo com suporte) e na satisfacdo
com a vida. Estes dados sdo, de algum modo surpreendentes, pois a literatura
cientifica realca que os pais das criancas com autismo tém fontes especificas
de stress associadas a variedade de sintomas e de problemas
comportamentais dos alunos com esta problematica (FELIZARDO, 2013, p.
379).
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O aspecto da percepc¢éo da interferéncia do suporte social na QV refere-se ndo apenas
ao sujeito que desempenha o papel de cuidador de pessoas com TEA, mas a todo o contexto
familiar e social, que, ao disponibilizar o acolhimento aos familiares, pode minimizar
situacOes conflituosas existentes, podendo prevenir a ocorréncia de forte desestruturacdo
pessoal a estes familiares ou cuidadores (FELIZARDO; RIBEIRO, 2015).

Neste sentido é importante destacar o papel de novas investigacoes que visem
maximizar o impacto do suporte social no bem-estar parental. Estudos de Maia (2016),
verificaram a eficacia de um treinamento fornecido a uma equipe de acolhimento de pais de
de pessoas com TEA em Montes Claros (MG), elencando em seus resultados a necessidade de
se propagarem iniciativas e estudos que favorecam o acolhimento a estas familias.

Esta percepcdo é compartilhada por diversos autores que definem uma demanda
premente de a¢des visando subsidiar o suporte profissional extensivo aos familiar e reforcam
que “a necessidade de encontros periodicos e da participacdo da familia no planejamento e
apoio terapéutico e educacional ficam claras quando verificamos que uma das dificuldades
mais frequentes relatadas é a dificuldade de apoio as familias dos assistidos (MELLO et al.,
2014).

Ao serem questionados sobre se o filho “ser autista” ou “ter TEA” (APENDICE C,
item 4), alterou a QV da familia como um todo, as respostas foram quase unanimes, sendo
que, dos 26 sujeitos, apenas um, acredita ndo ter alterado a sua QV. Neste sentido, foi possivel
levantar a reflexdo acerca da presenca de alteracdes na dindmica familiar para, em seguida, a
guiza de justificativa, verificar quais mudangas ocorreram ou como estas foram vivenciadas
pelos familiares.

A resposta afirmativa predominou nesta questdo, observando-se que os motivos de
mudancas na QV relatados, variaram entre afirmativas significativas de mudancgas para uma
condicdo pior, ilustrada pela falta de condi¢Ges financeiras para arcar com as despesas
médicas, falta de momentos para o lazer com o companheiro, rejeicdo dos demais familiares,
dificuldades de frequentar ambientes publicos, entre outras. Em diversos discursos foram

narrados momentos de grande desestruturacdo pessoal e familiar, como no que se 1€ a seguir:

[...] no comeco o transtorno do autismo € pra todos da familia, ndo sabe-se
como agir, toma-se atitudes equivocadas, trazendo um grande desequilibrio
familiar” (SP - 1).
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E possivel considerar que as afirmativas também pontuaram associagdes com
mudancas positivas na QV, pois foram exemplificados casos em que o diagnéstico tornou a
familia mais unida, a familia passou a informar-se mais sobre o tema e, ainda, que a familia
passou a ter uma alimentacdo mais equilibrada, entre outras afirmativas.

Esta questdo foi formulada de modo a ser justificada ap6s a apresentacdo da resposta,
sendo elencados importantes aspectos da condigdo familiar no periodo do diagndstico,
emergindo afirmativas de mudancas, em funcéo do diagndstico e da possibilidade de atender a
necessidade dos seus filhos e entender o transtorno adequadamente.

Estudos de Elias e Assumpcdo, (2006) abordando a QV das proprias criangas com
TEA, 2006) comparando este construto com a QV de criancas neurotipicas - que ndo tem
alteracdes no neurodesenvolvimento - encontraram padrdes similares de QV, ressaltando,
entretanto que no quesito social a presenca de déficits sociais e de consequentes dificuldades

de adaptacéo e interacdo social, foram mais evidentes nas criangas com TEA.

3.3.3 Qualidade de vida e saude psiquica

Esta categoria foi originada das unidades de registro que fazem referéncia as questdes
psicoldgicas e de espiritualidade como forma de enfrentamento no cotidiano dos participantes,
especialmente no ambiente familiar. Nas respostas provenientes do questionario
sociodemogréafico, verificou-se exemplos de dificuldades nesta area no periodo de
diagnostico, que foram sendo superadas a medida que se realizaram as intervengdes
necessarias.

Nessa direcdo, tornou-se imprescindivel abordar o estado psicoldgico dos familiares ,
em especial das mées, uma vez que o mesmo deve ser considerado pelos profissionais de
salde, assim como o tratamento/prevencdo de depressdo, ansiedade e outros transtornos,
sendo inclusive recomendado para melhorar o processo de reabilitacdo e conseguir melhorar a
QV dos familiares de pessoas com TEA (DE OLIVEIRA MORBECK; PEREIRA; ASSIS-
MADEIRA, 2014, p. 16).

As unidades de registro analisadas na conceituacdo de QV, apresentaram destaque a

importancia do bem estar psicoldgico, conforme pode ser observado no Quadro 3.
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Unidades de registro Frequéncia Categoria | Categori | Categoria
inicial a Final
P-1 | P-3 | P4 Interme-
diaria
Evidenciam a importancia 10 6 2 | Bem estar
do bem estar psicoldgico Psicoldgico
Enfatizam a espiritualidade 5 1 0 | Espiritual/
paraa QV espiritualidad
e
Consideram papel da 3 3 0 Bem QVe
educacéo para si/para 0s Educacao estar Salde
filhos intra- psiquica/
Referem a importancia no 3 6 4 | Terapias pessoal | mental
desenvolvimento de seu
filho
Consideram a auto aceitacdo | 2 3 1 | Aceitacdo
na QV pessoal
Relatam cansago mental/ Aspectos
estresse constante/ 0 2 5 | psicoldgicos
desequilibrio/tensdo
Buscaram conhecimento/ 0 0 4 | Busca por
aprendizado sobre o TEA conheciment
0
Total 23 21 16

Fonte: Instrumento de coleta de dados (2017)

As respostas mistas invariavelmente vincularam os aspectos emocionais, psicologicos,

mentais ou espirituais ao conceito pesquisado, denotando a complementariedade subjacente

aos aspectos elencados como atinentes ao conceito de QV.

E que envolve partes emocional, espiritual, fisica e educacéo (SP - 05).

Buscamos sempre viver de forma que o autismo do M. n&o interfira na vida
social e profissional. (SP - 22)

Pois tento viver a vida sem me preocupar com coisas desnecessarias. Tento
manter a tranquilidade, para conduzir a vida dos filnos da melhor maneira
possivel (SP - 7).

Nessa perspectiva, pode-se considerar que ha necessidade de programas e projetos que

visem o acolhimento e o apoio aos familiares que atuam como cuidadores, tal como

ponderado no trecho a seguir:

a tarefa de cuidar, por si s, ndo conduz a sintomas de depressao, problemas
de salde ou isolamento social para o cuidador. Muitos cuidadores
necessitam de formacgdo e educacdo, descanso e cuidados a sua saude fisica e
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mental. Tais programas devem fornecer orientacfes para os cuidadores
enfrentarem tais condicdes especificas de estresse (OLIVEIRA, et. al. 2011,
p. 239).

Ao considerar que os familiares participantes tem seus filhos vinculados a uma

entidade de referéncia no atendimento do TEA, pode-se supor que as condic¢des atuais de
salde mental da amostra estudada condizem com o que foi quantificado através do
instrumento SF-36, apresentando-se em padrdes que podem ser considerados adequados. Tal
achado evidencia a realidade dos familiares encontrarem-se usufruindo das politicas publicas
de que seus filhos com TEA necessitam, atraves dos atendimentos ofertados pela instituicao.

Estudos nas altimas décadas tem reforcado a necessidade de favorecer as estratégias
de coping (enfrentamento) aos fatores estressores presentes na rotina de mées de criancas
com TEA, que em em geral, recebem apoio exclusivamente em escolas especiais, bem como
orientacdo sobre o manejo com os filhos (SCHMIDT; DELL’AGLIO; BOSA, 2007).

Este aspecto reforca a ideia de que a inclusdo social de pessoas com condicOes
similares ao TEA remete indubitavelmente a inclusdo dos familiares em atividades que 0s
instrumentalizem de modo adequado para lidar com as especificidades de seu familiar.

Outros relatos que chamam a atencdo referem-se as situacdes vivenciadas por alguns
familiares, que tiveram que se deslocar para outros estados brasileiros em busca de definigdo
do quadro clinico do filho com TEA, o que agregou, além da espera, momentos de grande

ansiedade e frustracdo tal como pbéde-se verificar no relato transcrito a seguir:

Periodo de minha vida muito angustiante, pois ndo encontrei profissionais
gue pudessem me apoiar em minha caminhada para elucidar o diagnoéstico, o
que retardou um tratamento terapéutico em fungo de ndo ter um diagnostico
fechado (SP - 07).

Compartilhando da mesma percepcao encontrou-se o relato de diagnostico tardio, a despeito
de percepc¢es precoces dos sintomas por parte dos familiares conforme descrito pelo familiar
a sequir:

O diagnostico foi tardio (aos 12 anos), em 2008, apesar dos sintomas terem
sido percebidos antes dos trés anos. (SP - 22)

Alguns familiares consideraram ter ocorrido obtengdo tardia do diagndstico, mesmo
ocorrendo no ano subsequente ao que seria considerado o periodo precoce para sua ocorréncia

(trés anos de idade).

Eu achei que demorou muito o diagnéstico da minha filha. SO recebi o
diagnéstico quando ela fez quatro anos (SP - 06).
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Ha4 que se considerar que amostra utilizada neste estudo enquadrou-se
predominantemente em padrdes elevados em termos de classe econdmica e social,
apresentando também um numero significativo de criangas com diagndstico precoce, ainda
que predominasse o diagnastico tardio.

Tal achado pode ser alinhado com o que pontua Zanon et al., (2017, p.155) ao afirmar
que “somente uma pequena parte da populacao brasileira com TEA recebe diagndstico antes
dos trés anos de idade”, podendo inferir que as familias com baixo nivel econdmico e social e
que vivem afastadas dos grandes centros apresentam maior limitagdo em receber orientacdo
especializada por parte de profissionais.

Reforcando o forte impacto dos aspectos emocionais ou psicolégico dos familiares de
pessoas com TEA, a literatura recente pondera que ‘“a maior sobrecarga enfrentada por eles
remete-se ao aspecto emocional, sendo o prejuizo cognitivo do autista apontado como o maior

responsavel por estresse entre os cuidadores primarios” (PINTO, 2016, p.8).

3.3.4 Qualidade de vida e capacidade de provisdo

A valorizacdo do emprego como fator destacado na QV reforca o achado quantitativo
presente neste estudo e mencionado na analise dos dados do SF-36, onde a capacidade de

provisao, decorrente do labor, é enaltecida pelos participantes, como se vé no Quadro 4.

Quadro 4 - Qualidade de vida e capacidade de provisao

Unidades de registro Frequéncia Categoria | Categoria | Categoria
Inicial Interme- Final
P-1 [P-3] P-4 diaria
Enfase na estabilidade no 10 6 0 Trabalho/
emprego Profissional
Estabilidade Financeira 5 5 2 Recurso Estabilida-
financeiro | de
Condicdes de moradia 3 1 0 Moradia/ | Material
adequadas Habitacdo QVe
Aumento das responsabi- Capacidade
lidades: consultas médicas, | 0 0 | 12 | Aumento de | Adaptace | de provisdo
terapia, atendimentos atividades | s de
Maior atencdo a padrdes de atividades
alimentacdo adequados ou 0 0 6 | Adequacdo
restricoes de rotinas
18 | 12 | 20

Fonte: Instrumento de coleta de dados (2017)
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As categorias tematicas que relacionaram a QV com a possibilidade de manter o
provimento e sustento familiar, obtiveram 10 registros, apontando para a importancia da
existéncia de um emprego fixo. Ao considerar as respostas obtidas no questionario
sociodemografico acerca da necessidade de estar no mercado de trabalho como atributo da
QV, a mencéo a este aspecto indicou 0 compromisso com o trabalho, mesmo em condicdes de
salde inadequadas, sendo enfatizada a vinculagdo entre o desempenho laboral e a
possibilidade de poder propiciar momentos de lazer aos familiares, tal como o destaque a

seguir apresentado:

[...] acredito que seja a gente cumprir com nossas responsabilidades
(trabalhar) e ter tempo para realizarmos nossas atividades de lazer (SP - 04)

[...] uma qualidade de vida boa, que tenha um emprego, uma condicdo boa
de vida / somente meu esposo trabalha, agora que comecei a faculdade (SP -
16).

[...] além da questdo financeira, o que mais foi afetado foi o aspecto
psicolégico da familia e que, no momento considero mais equilibrada,
alterando para melhor nossa qualidade de vida (SP - 1)

Inversamente, a auséncia de um vinculo empregaticio figura como fator de
preocupacdo pela dificuldade em prover tais aspectos. Depreende-se dos relatos apresentados,
a valorizagdo de um emprego formal, em detrimento das atividades de cunho domeéstico,
dentre as quais os cuidados com os filhos, e ainda, a capacidade de resiliéncia perante a

situacdo de valorizacdo do trabalho, também verbalizada no relato a seguir.

Porque estou desempregada e s6 meu esposo tem que arcar com as despesas
de casa. Nos privamos de muita coisa devido a falta de dinheiro, o que
acredito ser fundamental para uma vida de qualidade (SP - 11).

O perfil de trabalho do puablico participante remete ao historico sécio-econdémico do
estado do Amapa, que é um dos mais novos da Federacédo, tendo ainda bastante resquicios da
sua condicdo de Territério Federal, onde se percebe uma economia fortemente vinculada aos
salérios do funcionalismo publico e considerada compativel com padrdes médios de ganhos
salariais.

O relato dos familiares confirma o que foi levantado por Barbosa et al (2012) em

estudo acerca do aumento da sobrecarga das mées de criangas com doencas cronicas, em que
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figuram aspectos, tais como desemprego e baixa renda, além de alteracdes na vida
profissional, contribuindo para padrdes baixos de QV.

Tal situacdo foi exemplarmente encontrada no relato de participantes que informaram
sua saida do emprego por ndo conseguirem conciliar o cuidado com os filhos com a rotina de

trabalho formal tal como é exposto no seguinte relato:

Porque ndo tenho emprego fixo, ndo posso dar uma qualidade de vida
melhor para minha familia (SP - 26).

Entre as respostas que atribuiram QV “Média”, figuraram andlises que descrevem uma
percepcao positiva do padrdo escolhido e trazem justificativas marcadas pela resiliéncia, tal

como nos trechos em destaque:

Buscamos uma qualidade de vida melhor para dar para o nosso filho, sempre
trabalhando e estudando para garantir um futuro melhor. (SP - 20)

Porque mesmo com todo o avanc¢o do nosso autista, ainda assim buscamos a
melhoria continua, satde, educacdo (SP - 23).

Porque nds somos felizes com nossos filhos, o amor deles nos completa,
hoje ndo imaginamos nossa vida sem eles.(SP - 10)

Por outro lado, a classificacdo auto-atribuida como QV “Média” também enquadrou

justificativas que descreviam uma baixa QV, conforme se pode verificar nos seguintes relatos:

Porque algumas coisas como o béasico, como alimentacéo, escola, lazer, n6s
temos. Mas poderia ser melhor, como 0 acesso a salde de qualidade e uma
escola melhor para o meu filho (SP - 13).

Problemas para equilibrar trabalho e cuidados com o filho com autismo.
Problemas no sono e acompanhamento psicoldgico (SP - 15).

A partir das respostas ao questionamento: “Vocé acredita que o fato de seu filho ter o
autismo/TEA mudou a QV de sua familia?”(APENDICE C, item-4) foi possivel levantar a
reflexdo acerca da presenca de altera¢es na dinamica familiar para, em seguida, a guiza de
justificativa, verificar quais mudancas ocorreram ou como estas foram vivenciadas pelos

familiares.
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A resposta afirmativa predominou nesta questdo, observando-se que os motivos de
mudancas na QV relatados, variaram entre afirmativas significativas de mudancas para uma
condicdo pior, ilustrada por relatos de falta de condigcdes financeiras para arcar com as
despesas médicas, falta de momentos para o lazer com o companheiro, rejeicdo dos demais
familiares, dificuldades de frequentar ambientes publicos, entre outras, conforme pode ser
verificado no Quadro 4.

Tais relatos revelam a complexidade da tematica do TEA e sua influéncia na QV dos
familiares, alinhando percepcdes e vivéncias diversificadas frente a este transtorno.

Quando foi questionado sobre o conhecimento do significado de TEA, foram obtidas
100% de respostas afirmativas indicando que os familiares acreditam ter conhecimento do que
significa a terminologia. Algumas respostas tenderam para a descri¢édo do que o TEA significa

em sua vivéncia;

Esta relacionado no comportamento da crianca e na fala. A minha filha tem
TEA e ela tem a “hiperatividade” (SP - 06 )

A Dbusca por informacBes pode constituir-se, no entanto em fonte de preocupacdes
adicionais, uma vez que, nos meios de comunicacdo e nos meios eletronicos estas variam
entre a cientificidade e o0 senso comum, podendo-se encontrar diversos equivocos conceituais
e muitas possibilidades terapéuticas que ndo possuem confiabilidade ou rigor cientifico que
garanta sua validade. Em geral predominaram associac¢des corretas de acordo com o conceito
atualmente aceito.

A grande maioria aponta para um conhecimento consideravel sobre o transtorno,
indicando envolvimento dos familiares com as informacdes atinentes a este, 0 que também
pode ser considerado um elemento favoravel para a melhor QV, uma vez que ao conhecer
melhor as caracteristicas do TEA, os familiares podem buscar as medidas que melhor efeito
terdo para o desenvolvimento das potencialidades e incluséo escolar e social de seu familiar
com TEA
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Em relagdo ao que foi proposto na abordagem do tema QV e familiares com TEA, 0s
resultados apresentados trouxeram algumas constatagdes bastante diversas do que se poderia
presumir, em virtude de haver na literatura, constante associacdo deste diagnostico a baixos
padrdes de QV. Nas analises realizadas, foi predominante a ocorréncia de resultados
numeéricos e contextuais que localizaram a QV da amostra em padrfes entre médios e altos.

A abordagem utilizada permitiu que fosse delimitado um percurso tedrico bastante
abrangente e condizente com a atualidade do estado de arte em relacdo ao TEA, alinhado com
os postulados mundialmente aceitos na area da QV. Entretanto, a resposta a problematica
apresentada desdobrou-se em varias peculiaridades que podem estar diretamente ligadas as
condic@es historicas, culturais e politicas vigentes na realidade estudada.

Inicialmente, a luz da analise da caracterizacdo sociodemografica da amostra,
percebeu-se um publico de atendimento composto de modo diferente do que usualmente é
encontrado nas instituicdes publicas destinadas ao atendimento de pessoas com deficiéncia e
transtornos de desenvolvimento. Tal diferenga relaciona-se diretamente aos aspectos
relacionados ao nivel salarial e ao grau de escolaridade encontrados na amostra deste estudo,
situando os participantes em niveis bastante elevados em rela¢do as camadas hipossuficientes
da populacéo.

A despeito dos elementos socio-econdmicos que caracterizaram os participantes do
estudo, ndo houve predominio de padrfes excelentes de QV, fato corroborado pela avaliagcdo
dos percentis e escores do instrumento SF-36 e pela analise do conteudo verbalizado pelos
participantes. De igual modo ndo houve uma relacdo estatisticamente significativa que
confirmasse a problemaética acerca da interferéncia do TEA na QV, representada por escores
baixos ou de baixa QV entre os familiares.

A afluéncia as instituicdes que prestam atendimento ao TEA ou mesmo a busca por
diagnostico e terapia, exige um conhecimento relativo acerca do significado, e este foi
também relacionado ao nivel de instrucdo dos familiares, pressupondo uma compreensdo
adequada do fenémeno estudado, ou seja, uma maior familiaridade com o conceito de TEA.

Em relacdo a tal situagdo, o TEA ainda consiste em uma controversa condi¢cdo da
neurodiversidade humana, que por suas nuances, torna-se mais complexo em sua

identificacdo. No que tange ao diagnostico do TEA, os resultados aqui encontrados se
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aproximaram do que ocorre em outras regides mais desenvolvidas do pais, ou seja, a despeito
da dificuldade relatada para a consecucdo do mesmo, por grande parte dos participantes, ha
uma consideravel quantidade de diagnésticos precoces, sendo este um elemento que contribui
para 0 vertiginoso aumento na demanda por atendimentos no Estado do Amapa.

Neste sentido, pode-se inferir, com base nas analises qualitativas aqui realizadas, que
a condicdo social encontrada é compativel, em sua maioria, com estratos que estdo melhor
posicionados na piramide social, apontando para uma QV que foi modificada pelo TEA, mas
para a qual os participantes, em sua maioria, tiveram a possibilidade de ressignificar suas
dificuldades iniciais e voltar-se para os cuidados com os filhos, elemento elencado por eles
como um componente importante na sua percepgéo de QV.

O significado de QV em si ndo esta vinculado a condicdo social, mas, inversamente,
poder-se-ia afirmar que as exclusdes sociais caracteristicas do pais, potencializam baixos
padrdes de QV as classes hipossuficientes, de modo que, os achados que situaram a amostra
do estudo em padrGes médios e altos representariam apenas uma parte da realidade das
familias, condizente parcialmente com o quadro geral. A necessidade de realizacdo de
pesquisas com uma populacdo maior poderia fornecer um panorama mais abrangente sobre a
realidade nacional e local.

Desta constatacdo pode decorrer um aspecto importante no que concerne a QV e ao
TEA: um possivel agravante ao se pensar nas camadas mais necessitadas da sociedade, que
ainda estdo alheias as politicas publicas. Esta analise das iniquidades sociais presentes no
TEA emergiu com evidéncia através da discussdo qualitativa dos dados encontrados, Este
transtorno, possivelmente impacta de forma mais contundente as camadas hipossuficientes,
pela falta de instrucdo e de compreensdo do mesmo, pela dificuldade de locomocdo para
realizar os procedimentos necessarios ao diagndéstico, resultando em deixar de oferecer ao seu
familiar os atendimentos precoces.

Do mesmo modo, em diversas relatos, percebeu-se que a condi¢éo social interferiu na
QV, determinando padrBes aceitaveis e adequados as familias que sdo vinculadas ao
CERNDR, traduzidos na possibilidade de oferecer ao filho os atendimentos de que necessita,
sendo que os familiares também sdo assistidos através do apoio ténico dos profissionais que
0s atendem, com rodas de conversas e projetos de escuta com viés terapéutico.

Os aspectos psicolégicos ou emocionais dos familiares perante o diagndstico, que ao
apresentar-se com 0s escores medios mais baixos, pontuam a importancia dos investimentos

em estudos com base cientifica no favorecimento das politicas pablicas de saude e educacéo,
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visando amenizar o sofrimento emocional, que mesmo ndo sendo mensurdvel de forma exata,
evidencia-se nas respostas e nas percepc¢des dos familiares acerca de sua propria condicéo.
Este aspecto foi encontrado com destaque nas duas formas de abordagem: guantitativamente,
localizou-se entre os dominios com menor prontuacdo no instrumento SF-36 e
qualitativamente, figurando de modo bastante contundente, na analise do conteudo.

A abordagem da QV dos familiares que cuidam de pessoas com TEA, &, basicamente
0 estudo da condicdo das mées dessas pessoas, pois sdo elas que, primordialmente estdo na
linha de frente, fato também encontrado no estudo em tela e amplamente corroborado pelas
pesquisas na area da psicologia e das ciéncias da satide de um modo geral. O apoio social e
clinico de que os filhos necessitam e a disponibilidade dos mesmos, a contento, abarca
também a necessidade de fornecer suporte as maes destas criancas no sentido de
instrumentaliza-las para o correto cuidado frente aos sintomas e especificidades demandadas
pelo quadro deste transtorno.

Os resultados obtidos corroboram no sentido da necessidade de viabilizar o suporte,
nas mais diversas areas, convergindo ao conceito multidimensional de QV, na perspectiva das
diversidade de contingéncias que a determinam. Seja na questdo da saude fisica, na saude
mental e na convivéncia social e familiar, emergem nas respostas aos instrumentos de
pesquisa uma necessidade de maior atencdo a demanda de cuidados aos proprios
cuidadores/familiares, fato que carece do estimulo a politicas pablicas com maior abrangéncia

e efetividade.



71
REFERENCIAS

AMAPA. Lei 1.967/2015, de 22 de dezembro de 2015. Concede horario especial ao servidor
portador de deficiéncia fisica, visual, mental severa ou profunda, ou autismo.

AMERICAN PSYCHIATRY ASSOCIATION-APA.DSM-I1V.Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, 4th Edition, Washington (DC): American Psychiatry
Publishing; 2001.

AMERICAN PSYCHIATRY ASSOCIATION-APA.DSM-V. Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, 5th Edition, Washington (DC): American Psychiatry
Publishing; 2014. Manual diagnostico e estatistico de transtorno 5 DSM-5, tradug. Maria
Inés Corréa Nascimento et al.]; revisdo técnica: Aristides VVolpatoCordioli... [et al.]. Porto
Alegre: Artmed, 2014. xliv, 948 p.; 25 cm. ISBN 978-85-8271-088-3

BARBOSA, D.C., SOUSA, F.G.M,, SILVA, A.C.O,, SILVA, LR, SILVA, T.P., PAIVA,
M.C.M. Sobrecarga do cuidado materno a crianca com condicao cronica. Cogitare
Enfermagem, 2012;17(3):492-7.

BARBOSA, M.R.P. Suporte Social e qualidade de Vida em familias de criancas do
espectro autistico, (Dissertacdo — Mestrado), Faculdade de Medicina de Sao Paulo, 2010

BARBOSA, M., FERNANDES F. D. M. Qualidade de Vida dos Cuidadores de Criangas com
Transtornos do Espectro do Autismo, Revista da Sociedade Brasileira de Fonoaudiologia.
20009. 4(3):482-6

BARDIN, L. Andlise de contetido. SP: Edicdes 70, 2010.

BRASIL. Lei 8.069/90. Institui o Estatuto da crianca e do adolescente. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Ieis/I8069.htm. Acesso em outubro. 2017

. Lei N°13.438, 06 de abril de 2017. Institui a obrigatoriedade do protocolo de
rastreio dos riscos psiquicos no &mbito do SUS. Diério Oficial da Unido, Brasilia de

. Lei N°13.146, de 6 de Julho de 2015. Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Diario Oficial da Unido,
Brasilia, 06 de julho de 2015.

. Lein®12.764, de 27 de dezembro de 2013. Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo. Diario Oficial da Uniao,
Brasilia, 27 de dezembro 2012.

. Lei N°10.216, de 6 de abril de 2001. Dispde sobre a protecéo e os direitos das
pessoas portadoras de transtornos mentais e redireciona o modelo assistencial em saude
mental. Diario Oficial da Unido, Brasilia, 06 de abril de 2001.



72

BRENNER, T. Mulher e Trabalho: Preconceito e Discriminacdo de Género, Lideranca e
Desafios em Busca do Sucesso Profissional — Revista Especialize On-line IPOG - Goiania —
Edicdon°11 Vol.01/julho/2016. ISSN2179-5568.

CAMARGOS JR, W.Sindrome de Asperger e outros Transtornos do Espectro do Autismo
de Alto Funcionamento: Da avaliagdo ao tratamento, Belo Horizonte, Artesa, 2013.

CAMINHA, R. C. Autismo: Um Transtorno de Natureza Sensorial? Rio de Janeiro, 2008.
Dissertacdo de Mestrado - Departamento de Psicologia, Pontificia Universidade Catdlica do
Rio de Janeiro.

CAMINHA, R. C., LAMPREIA, C. (2012). Findings on sensory deficits in autism:
implications for understanding the disorder. Psychology & Neuroscience, Rio de Janeiro, v.5,
n.2, p. 231-237, fev. 2012.

CENTERS FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION. Prevalence of Autism
spectrum disorder among children aged 8 years: autism and Developmental disabilities
monitoring network, 11 Sites, United States, 2010, MMWR. United States: Surveillance
Summaries, p. 1- 21.

CERNDR, Projeto Politico Pedagdgico (PPP) do Centro Educacional Raimundo Nonato Dias
Rodrigues, aprovado pelo Parecer Técnico N° 044/2016, UOEP/NATEP/CODNOPE/SEED,
de 13 de Dezembro de 2016.

CICONELLI, R. M.; FERRAZ, M. B.;: SANTOS, W.;: MEINAO, |.; QUARESMA, M. R.
Traducdo para a Lingua Portuguesa e Validacdo do Questionario Genérico de Avaliacdo de
Qualidade de Vida SF-36 (Brasil SF-36). Revista Brasileira de Reumatologia, Sdo Paulo, v.
36, n. 3, p. 143-150, Mai/Jun, 1999.

CHRISTMANN, M. Associacao entre estresse, rede de apoio e crengas parentais em maes de
criancas com TEA. Dissertacdo. Mestrado em Disturbios de Desenvolvimento, Universidade
Presbiteriana Mackenzie, Sdo Paulo, 2017

COSSIO, AP.; PEREIRA, A.P.; RODRIGUEZ, R. C. Beneficios da intervengdo precoce para
a familia de criancas com transtorno do espectro do autismo Revista Educacéo Especial | v.
31|n. 60 |p.9-20 | jan./mar. 2018 Santa Maria Disponivel em:
<https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial> http://dx.doi.org/10.5902/1984686X28331

CUVERO, M. M. Qualidade de vida em cuidadores de criancas e adolescentes com
autismo. [Dissertacao]. Uberlandia: Faculdade de Medicina, Universidade Federal de
Uberlandia; 2008.

DA COSTA, S.C. P. O impacto do diagndstico de autismo nos pais. Univ ersidade Catolica
Portuguesa. 2012. Disponivel em: http://repositorio.ucp.pt/bitstream/10400.14/11964/1/0
impacto do diagnostico de autismo nos pais/ Acesso em: 03/05/2016.

DE OLIVEIRA MORBECK, T.N., PEREIRA, L. M., ASSIS-MADEIRA, E. A. Dependéncia
de criancas com paralisia cerebral e qualidade de vida de suas maes. Cadernos de Pés-
Graduacdo em Disturbios do Desenvolvimento, v. 14, n. 2, 2018.



73

ELIAS, AV, & Assumpcéo JR, F.B. Qualidade de vida e autismo. Arquivos de Neuro-
Psiquiatria,(2006) 64(2a), 295-299. Disponivel em: http://doi.org/10.1590/S0004-
282X2006000200022/Acesso em: 20/03/2016

FELIZARDO, S. A: RIBEIRO, E.J. (2013) necessidades educativas especiais e
funcionamento parental Revista Estudios e Investigacion en Psicologia y Educacion, 2015,
Extr.(11), A11-092

FELIZARDO, S. A; RIBEIRO, E.R.; CARDOSO, A.P.; CAMPOS, S. (2014) Familia e bem-
estar: contributos para uma educacéo inclusiva. International Journal of Developmental
and Educational Psychology. INFAD Revista de Psicologia, N°1-\ol.6, 2014. ISSN: 0214-
9877. pp:375-380.

FERNANDES, F. D. M. Familias com criangas autistas na literatura internacional. Revista da
Sociedade Brasileira de Fonoaudiologia, 2009,14(3), 427-432. Disponivel em:
http://doi.org/10.1590/S1516-80342009000300022/ Acesso em: 20/03/2016.

FOSSA, M.L.T, SILVA, A.H. Andlise de Contetido, Exemplo de Aplicagio para Analise de
Dados Qualitativos. Revista Qualit@s, revista eletronica, Volume A n°1 (2015, p 4)

GARRIDO, R; MENEZES, P.R. Impacto em cuidadores de idosos com deméncia atendidos
em um servigo psicogeriatrico. Revista de Saude Publica, 2004

GODOY, A. S. Pesquisa Qualitativa: Tipos Fundamentais, Revista de Administracéo de
Empresas. Sao Paulo, v. 35, n.3, p, 20-29 Mai./Jun. 1995.

GOMES P.T.; LIMAL.H.; BUENO M.K.; ARAUJO L.A.; SOUZA N.M. Autism in Brazil:
a systematic review of family challenges and coping strategies. Jornal de Pediatria (Rio J).
2015; 91:111---21.

INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA - IBGE. (2010). Censo
Demografico - 2010. Rio de Janeiro: IBGE. Recuperado em 20 de margo 2017, de
www.ibge.gov.br

KARSCH, U. M. “Idosos dependentes: familias e cuidadores”, in Cadernos de Saude
Publica, Vol .19, n. 3, Rio de Janeiro, 2003.

KATZ, I.; SURJUS,L.T.L.S.; MASCARENHAS,C.; COUTO,M.C.V.; LUGON,R. Sobre a
Lei 13.438, de 26/4/17: Riscos e desafios < psicanalisedemocracia.com.br> postado em:
15/08/2017.

KOUSHA M, ATTAR HA, SHOAR Z. Anxiety, depression, and quality of life in Iranian
mothers of children with autism spectrum disorder. Journal of Child Health Care. 2016;
20(3):405-14. doi: 10.1177/1367493515598644


http://doi.org/10.1590/S0004-282X2006000200022/Acesso
http://doi.org/10.1590/S0004-282X2006000200022/Acesso
http://doi.org/10.1590/S1516-80342009000300022/

74

LAMPREIA C. A perspectiva desenvolvimentista para a intervencgao precoce no autismo.
Estudos em Psicologia. 2007;24(1):105-114. doi:10.1590/S0103-166X2007000100012.
Acesso em 24/03/2016.

MAIA F.A; ALMEIDA, M.T.C; OLIVEIRA, LM.M.; OLIVEIRA, S.L.N.; SAEGER, V.S.A;;
OLIVEIRA, V.S.D; SILVEIRA,M.F. (2016) Importancia do acolhimento de pais que tiveram
diagnostico do transtorno do espectro do autismo de um filho . The importance of embracing
parents of a child diagnosed with autism spectrum disorder. Cadernos de Saude Coletiva,
2016, Rio de Janeiro, 24 (2): 228-234

MARTINS T, RIBEIRO J.P, GARRETT C. Estudo de validacdo do questionario de avaliacdo
da sobrecarga para cuidadores informais. Psicologia, Saude e Doencas. 2003;4(1):131-48.

MEIMES, M.A. Interacdo méae crianga e autismo: A contribuicéo dos fatores
psicossociais. [Dissertacdo de Mestrado]. Porto Alegre: Universidade Federal do Rio Grande
do Sul. Instituto de Psicologia. Programa de P6s-Graduagao em Psicologia; 2014.

MELLO, A.M. et al. Retratos do autismo no Brasil. S&o Paulo: Associa¢do dos Amigos do
Autista, 2013. 174 p.

MONTEIRO, C.F.S; BATISTAD, O.N.M; MORAES, E.G. C; MAGALHAES, T. S;
NUNES, B. M. V; MOURA, M.E.B.Vivéncias maternas na realidade de ter um filho autista:
uma compreensao pela enfermagem. Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia, 2008
maio-jun; 61(3): 330-5.

MINAYO, M.C.de S(org.). Pesquisa Social. Teoria, método e criatividade. 18 ed. Petropolis:
\Vozes, 2001.

MISQUIATTI, AR .et al., Sobrecarga familiar e criancas com transtornos do espectro do
autismo: perspectiva dos cuidadores . Revista CEFAC. 2015 Jan-Fev; 17(1):192-200.

ONZI, F. Z; GOMES, R.F. Transtorno do espectro autista: a importancia do diagndstico e
reabilitacdo. Caderno pedagdgico, Lajeado, v. 12, n. 3, p. 188-199, 2015. ISSN 1983-0882

OLIVEIRA, A.G., Perfil do Conhecimento dos pais de crianc¢as autistas sobre o autismo
P6s Graduacdo em Neurociéncias, Instituto de Ciéncias Bioldgicas, Belo Horizonte-UFMG,
2011

OLIVEIRA, D,C; CARVALHO, GS.F, STELLAF, HIGAC.M.H., M.J. Qualidade de vida e
sobrecarga de trabalho em cuidadores de idosos em seguimento ambulatorial Texto Contexto
Enfermagem, Floriandpolis, 2011 Abr-Jun; 20(2): 234-40.

OLIVEIRA, B.D.C.; FELDMAN, C.; COUTO, M.C.V; LIMA, R.C. Politicas para o autismo
no Brasil: entre a atencédo psicossocial e a reabilitacdo. Physis Revista de Saude Coletiva,
Rio de Janeiro, 27 [ 3]: 707-726, 2017.

OMS - Organizacdo Mundial de Saude. Classificagdo Internacional de Doencas-CID-10 -
Critérios diagndsticos para pesquisa (Classificagdo de transtornos mentais e de
comportamento da CID-10). Porto Alegre: Artes Médicas; 1998.



75

PEREIRA, E. F.; Teixeira, C. E.; SANTOS, A. Qualidade de Vida, Abordagens, Conceitos e
Avaliacao, Centro de Ciéncias da Saude e do Esporte, Universidade de Santa Catarina,
Floriandpolis, SC, 2012/ Acesso em: 24/03/2016.

PINTO R.N.M.; TORQUATO, I.M.B.; COLLET, N.; REICHERT, A.P.S.; SOUZA NETO,
V.L.; SARAIVA, A;M;. Autismo infantil: impacto do diagndstico e repercussdes nas relacoes
familiares. Revista Gaucha de Enfermagem, 2016 set;37(3):€61572. doi:
http://dx.doi.org/10.1590/1983- 1447.2016.03.61572.

SCHMIDT, C. Transtorno do Espectro Autista: onde estamos e para onde vamos? Psicologia
em Estudo, Maringa, v. 22, n. 2, p. 221-230, abr./jun. 2017

SCHMIDT, C.;DELL’AGLIO, D. D.; BOSA, C. A. (2007). Estratégias de Coping de Mées de
Portadores de Autismo: Lidando com Dificuldades e com a Emocao. Psicologia: Reflexao e
Critica, 20 (1), 124- 131. Disponivel em www.scielo.br/prc

SCHMIDT, C. Estresse e auto-eficacia em mées de pessoas com autismo.Arquivos
Brasileiros de Psicologia, v. 59, n. 2, 2007. Disponivel em:
http://www.psicologia.ufrj.br/abp/ 180. Acesso em: 22.10.2017

SEIDL E.M.F; ZANNON C.M.L.C. Qualidade de vida e saude: aspectos conceituais e
metodoldgicos. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, 20(2):580-588, mar- abr, 2004

SEIZE, M.M., BORSA, J.C. Instrumentos para Rastreamento de Sinais Precoces do Autismo:
Revisdo Sistematica Psico-USF, Braganca Paulista, v. 22, n. 1, p. 161-176, jan./abr. 2017

SILVA, A. B. B. Mundo Singular: Entenda o Autismo, Mayra Bonifacio Gaiato, Leandro
Tadeu Reveles, Rio de Janeiro, Objetiva, 2012.

SILVA D.C.R.; FERREIRA J.B.; MIRANDA,V.C., Morais KCS. Percepc¢do de maes com
filhos diagnosticados com autismo. Revista Pesquisa em Fisioterapia. 2017;7(3):377-383.
doi: 10.17267/2238-2704rpf.v7i3.1506

SILVA, J. R. S., ASSIS, S. M. B. (2010). Grupo focal e analise de conteldo como
estratégia metodoldgica clinica-qualitativa em pesquisas nos disturbios do
desenvolvimento. Cadernos de P6s-Graduacao em Distlrbios do Desenvolvimento, 10(1),
146-152. doi: 10.1590/S0103-

73312009000300013

TURATO, E.R., Métodos Quantitativos e Qualitativos na area de Salde: definicdes,
diferencas e seus objetos de pesquisa Revista de Saude Publica 2005;39(3):507-14

THE WHOQOL GROUP. The World Health Organization Quality of Life assessment
(WHOQOL): position paper from the World Health Organization. Social Science and
Medicine, v. 41, n. 10, p. 1403-1409, 1995.


http://dx.doi.org/10.1590/1983-%201447.2016.03.61572
http://www.psicologia.ufrj.br/abp/

76

UNTOIGLICH, G. Revista Estilos da Clinica., Sdo Paulo, v. 18, n. 3, set./dez. 2013, 543-
558. Acesso em 20/03/2018.

WEGNER, W., PEDRO, E.N.R. Os mdltiplos papéis sociais de mulheres cuidadoras-leigas de
criancas hospitalizadas. Revista Gaucha de Enfermagem, Porto Alegre (RS) 2010
jun;31(2):335-42.

ZANON, R. B., BACKES, B., BOSA, C. A. (2017). Diagnostico do autismo: relagdo entre
fatores contextuais, familiares e da crianca. Revista Psicologia: Teoria e Pratica, p 154 Séo
Paulo, SP, jan.-abr. 2017.

ZANON, R. B., BACKES, B., BOSA, C. A. (2014). Identificacdo dos Primeiros Sintomas do
Autismo pelos Pais, Psicologia: Teoria e Pesquisa, Brasilia, DF, Jan-Mar 2014, Vol. 30 n. 1,
pp. 25-33.



77

ANEXOS

ANEXO A: VERSAO BRASILEIRA DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE
VIDA -SF-36

1 - Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim

1 2 3 4 5

2 - Comparada ha um ano atrés, como vocé se classificaria sua idade em geral, agora?

Muito Melhor | Um Pouco Melhor | Quase a Mesma | Um Pouco Pior Muito Pior

1 2 3 4 5

3 - Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia
comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer estas atividades? Neste caso,
quando?

Sim, dificulta | Sim, dificulta | N&o, nao dificulta

Atividades :
muito um pouco de modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem
muito esforco, tais como correr,
levantar objetos pesados, participar em
esportes arduos.

b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de
po, jogar bola, varrer a casa.

[N
N
w

c) Levantar ou carregar mantimentos

d) Subir varioslances de escada

e) Subir um lance de escada

f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se

g) Andar mais de 1 quilébmetro

h) Andar varios quarteirdes

i) Andar um quarteirdo

A
NN NNNN[N N
wlwlwlwlw|w|w|w

j) Tomar banho ou vestir-se

4 - Durante as Ultimas 4 semanas, voceé teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho
ou com alguma atividade regular, como conseqiiéncia de sua saude fisica?

Sim N&o
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1 2
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d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. 1
ex. necessitou de um esforgo extra).

5 - Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho
ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema emocional (como se
sentir deprimido ou ansioso)?

Sim Nao
) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
)) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
) Ndo realizou ou fez qualquer das atividades com tanto cuidado 1 2
como geralmente faz.

6- Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas emocionais
interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a familia, amigos ou em grupo?

De forma nenhuma Ligeiramente | Moderadamente | Bastante Extremamente
1 2 3 4 5
7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as Gltimas 4 semanas?
Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave
1 2 3 4 5 6

8- Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal (incluindo o
trabalho dentro de casa)?

De maneira Um pouco Moderadamente | Bastante Extremamente
alguma
1 2 3 4 5

9- Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé durante
as Ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta que mais se aproxime de
maneira como voceé se sente, em relacdo as Ultimas 4 semanas.

A maior | Uma boa | Alguma Uma
Todo pequena
parte do | parte do | parte do Nunca
Tempo parte do
tempo tempo tempo
tempo
a) Quanto tempo vocé tem se
sentindo cheio de vigor, de 1 2 3 4 5 6
vontade, de forga?
b) Quanto tempo vocé tem se
sentido uma pessoa muito 1 2 3 4 5 6
nervosa?
¢) Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
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sentido tdo deprimido que
nada pode anima-l0?

d) Quanto tempo vocé tem se
sentido calmo ou tranquilo?

e) Quanto tempo vocé tem se
sentido com muita energia?

f) Quanto tempo vocé tem se
sentido  desanimado  ou 1 2
abatido?

g) Quanto tempo vocé tem se
sentido esgotado?

h) Quanto tempo vocé tem se
sentido uma pessoa feliz?

i) Quanto tempo vocé tem se
sentido cansado?

10- Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes, etc)?

Todo | A maior parte do | Alguma parte do
Tempo tempo tempo

Uma pequena

Nenhuma parte do

parte do tempo tempo

1 2 3

4

5

11- O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacGes para vocé?

. A maioria | Nao A maioria .
Definitivamente . Definitiva-
. das vezes sei das vezes
verdadeiro . mente falso
verdadeiro falso
a) Eu costumo obedecer
um pouco mais facilmente 1 2 3 4 5
que as outras pessoas
b) Eu sou tdo saudavel
guanto qualquer pessoa 1 2 3 4 5
que eu conhego
c)’Eu a(;hq que a minha 1 5 3 4 5
salide vai piorar
d) Minha saude é 1 9 3 4 5
excelente

CALCULO DOS ESCORES DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA
Fase 1: Ponderacdo dos dados

Questdo | Pontuacio




80

01 Se a resposta for Pontuacéo
1 50
2 4.4
3 3,4
4 2,0
5 1,0
02 Manter o mesmo valor
03 Soma de todos os valores
04 Soma de todos os valores
05 Soma de todos os valores
06 Se a resposta for Pontuacéo
1 5
2 4
3 3
4 2
5 1
07 Se a resposta for Pontuacao
1 6,0
2 5,4
3 4,2
4 3,1
5 2,0
6 1,0
08 A resposta da questdo 8 depende da nota da questédo 7
Se7=1ese8=1,0valor da questdo ¢ (6)
Se7=2a6ese8=1, 0 valordaquestdo é (5)
Se7=2a6ese8=2,0valordaquestdo é (4)
Se7=2a6ese8=3, 0 valorda questdo é (3)
Se7=2a6ese8=4,o0valordaquestdo é (2)
Se7=2a6ese8=3, 0valordaquestdo é (1)
Se a questdo 7 ndo for respondida, o escorre da questéo 8 passa a ser 0
seguinte:
Se a resposta for (1), a pontuagdo seré (6)
Se a resposta for (2), a pontuacgéo sera (4,75)
Se a resposta for (3), a pontuacdo seré (3,5)
Se a resposta for (4), a pontuacéo sera (2,25)
Se a resposta for (5), a pontuacdo seré (1,0)
09 Nesta questdo, a pontuacao para os itens a, d, e ,h, devera seguir a seguinte

orientacdo:
Se a resposta for 1, o valor sera (6)
Se a resposta for 2, o valor sera (5)
Se a resposta for 3, o valor sera (4)
Se a resposta for 4, o valor sera (3)
Se a resposta for 5, o valor seré (2)
Se a resposta for 6, o valor sera (1)
Para os demais itens (b, ¢,f,g, i), 0 valor sera mantido 0 mesmo

10

Considerar o mesmo valor.

11

Nesta questdo os itens deverdo ser somados, porém os itens b e d deveréo
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seguir a seguinte pontuacao:
Se a resposta for 1, o valor sera (5)
Se a resposta for 2, o valor sera (4)
Se a resposta for 3, o valor sera (3)
Se a resposta for 4, o valor sera (2)
Se a resposta for 5, o valor serd (1)

Fase 2: Céalculo do RawScale

Nesta fase vocé ira transformar o valor das questes anteriores em notas de 8 dominios que
variam de 0 (zero) a 100 (cem), onde 0 = pior e 100 = melhor para cada dominio. E chamado
de rawscale porque o valor final ndo apresenta nenhuma unidade de medida.
Dominio:

e Capacidade funcional

e Limitacdo por aspectos fisicos
e Dor

e Estado geral de saude

e Vitalidade

e Aspectos sociais

e Aspectos emocionais

e Salde mental
Para isso vocé deverd aplicar a seguinte formula para o calculo de cada dominio:
Dominio:

Valor obtido nas questdes correspondentes — Limite inferior x 100
Variacdo (Score Range)

Na férmula, os valores de limite inferior e variacdo (Score Range) sdo fixos e estdo
estipulados na tabela abaixo.

Dominio Pontuacao das questbes Limite inferior Variacao
correspondidas

Capacidade funcional 03 10 20
Limitac&do por aspectos 04 4 4
fisicos

Dor 07 + 08 2 10
Estado geral de salde 01+11 5 20
Vitalidade 09 (somente os itensa + e + 4 20

g+i)

Aspectos sociais 06 + 10 2 8
Limitagao por aspectos 05 3 3
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emocionais

Salde mental 09 (somente os itens b + ¢ + 5 25
d+f+h)

Exemplos de célculos:
e Capacidade funcional: (ver tabela)

Dominio: Valor obtido nas questdes correspondentes — limite inferior x 100
Variagédo (Score Range)
Capacidade funcional: 21 — 10 x 100 = 55

20

O valor para o dominio capacidade funcional é 55, em uma escala que varia de 0 a 100, onde

0 zero € o pior estado e cem é o melhor.
e Dor (ver tabela)
- Verificar a pontuacao obtida nas questdes 07 e 08; por exemplo: 5,4 e 4, portanto somando-
se as duas, teremos: 9,4
- Aplicar formula:

Dominio: Valor obtido nas guestdes correspondentes — limite inferior x 100

Variacdo (Score Range)
Dor:94-2x100=74
10
O valor obtido para o dominio dor € 74, numa escala que varia de 0 a 100, onde zero é o pior
estado e cem é o melhor. Assim, vocé devera fazer o célculo para os outros dominios, obtendo
oito notas no final, que serdo mantidas separadamente, ndo se podendo soma-las e fazer uma
média. Obs.: A questdo nimero 02 ndo faz parte do célculo de nenhum dominio, sendo
utilizada somente para se avaliar o quanto o individuo esta melhor ou pior comparado hd um
ano atras. Se algum item nédo for respondido, vocé poderad considerar a questdo se esta

tiver sido respondida em 50% dos seus itens.
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0Os beneficias que advirdo cesta pasquisa asido ralacionados com a corroboragio da Impertancia do
diagnostico precace. como fatar preponderants re pregnéstico positive de aquisicho de padréies de
desenvolvimento & gualidada na vida do grupo famiiiar de pesscas com autismo

Comentérios e Considerages sobre a Pesquisa:

Pesquisa relavanie e axaguivel

Cansldaragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Em concordércia com 8 Resolugdo 466/2012

Recomendages:
Nenhums

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequagoes:

Nenhumsa

Conslderagdes Finals a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Dozumenta ATGUive Postagem Autor Situagio
Informagdas Basicas| PE_INFORMAGOES_BAS'CAS DO_P | 1010272017 Aceita
do Projeta ROJETO 835083.pdf 18:08:23
Falha de Rosio FR.PDF 10/02/2C%7 |NELCIRENMA DA Aceito

18:08.01 | SILVA PUREZA
Projeto Detalhado /| Projeto.doc 10/02:2017 |NELCIREMA DA Acsito
Brachura 17:19:57 | SILVA PUREZA
investigador
TCLE / Termos de | TCLE.docx 10/02/2017 |NELCIREMA DA Aceito
Assentimento / 17:19:32 | SILVA PUREZA
Justificativa de
Ausinga
Dediaragio de declaracaainstituicao. pdf 01112/2016 [NELCIREMA DA Aceilo
Instituicdo & 18:34.08 |SILVA PUREZA
InTaestruturs
Orgamentc Orcameniopdf, pdf 01122016 |NELCIREMA DA Acedto
18:31:18 [ SILVA PUREZA
Crorograms CRONOGRAMA paf 30112016 |NELCIREMA DA Acaito
234559 |SILVA PUREZA
Situagao do Parecer:
Aprovado
Endaragn:  Rodauia Jusceiro Kubstcheck de Olveirs - KmaJz
Bairro: Earra Universicode CEP: 61.902-260
UF: AP Municiplo.  MACAFA,
Telefone.  [95)A008-2805 Fox; (980082004 E-mall: copddundapar

Pagke Codw U4
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ANEXO C: TERMO DE ANUENCIA DO CERNDR
-
TERMO DE ANUENCIA o

O Centro Fducacional Raimundo Nonato Dias Rodrigues estd de acordo com a
exceugdo do projelo “QUALIDADE DE VIDA DAS FAMILIAS DE PESSOAS
COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA", coordenadn pela pesquisador
Neleiremy da Silva Pureza, desenvolvido cm conjunto com a Prolessors Doutora
Silvana Rodrigues da Silva da Tmiversidade Federal do Amupid- UNLIFAP. e assume o
compromisse de apoiar o desenvolvimento da referida pesquisa nesta Institwigdo
durante a realizagho da mesma. Declaramos conhecer e cumprir as Resolugies Eticas
Brasileiras, em cspecial a Resolugdo 4662012 do ONS. Lsta instituigao osta ciente de
suts co-responsabilidades como inslituigho co-paticipunte do presente projeto de
pesquisa, ¢ de scu compromisso no resguardo da seguranga & bem estar dos sujeilys do
pesquisa nela recrutados, dispondo de infra-estrutura noccssaria para a garanta de tal

seguranga e bem-estar,

Macapa, Amapd, 01 de dezembra de 2116

Wilzete 1ag

ek "7“_-;_.1'15 ¢2/18

Diretora do Centro kducacionsl Raimunde Nonato Diss Rodrignes

Responsdvel pelo consentimento
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APENDICES

APENDICE A: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolugdo 466/2012 CNS/CONEP)

O Sr.(a) estd sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa intitulado
“QUALIDADE DE VIDA DAS FAMILIAS DE PESSOAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA.” O objetivo deste trabalho ¢ investigar se a detec¢do do Transtorno
do Espectro Autista (TEA) influencia na qualidade de vida das familias de pessoas com este
transtorno. Para realizar o estudo sera necessario que o (a) Sr.(a) se disponibilize a participar
de entrevistas, agendadas a sua conveniéncia, de acordo com o seu horario, onde serdo
preenchidos questionario acerca da Qualidade de Vida. Também seré& necessaria a autorizacao
ao acesso a documentos constantes na secretaria do Centro Raimundo Nonato, tais como:
laudo, documentos médicos, entre outros de seu familiar. Para a instituicdo e para sociedade,
esta pesquisa servird como parametro para avaliar a importancia do diagnostico precoce do
TEA e os beneficios das intervencGes e praticas educativas realizadas nos primeiros anos de
vida.

Os riscos da sua participacdo nesta pesquisa sdo relacionados somente a ocorréncia de
extrapolamento dos dados pelos proprios participantes, em virtude das informacdes coletadas
serem utilizadas unicamente com fins cientificos, sendo garantidos o total sigilo e
confidencialidade, através da assinatura deste termo, o qual o (a) Sr.(a) receberd uma copia.
Os beneficios que advirdo desta pesquisa estdo relacionados com a corroboracdo da
importancia do diagnostico precoce, como fator preponderante no prognostico positivo de
aquisicdo de padrdes de desenvolvimento e qualidade na vida do grupo familiar de pessoas
com TEA.

O (a) Sr.(a) tera o direito e a liberdade de negar-se a participar desta pesquisa total ou
parcialmente ou dela retirar-se a qualquer momento, sem que isto lhe traga qualquer prejuizo
com relacdo ao seu atendimento nesta instituicdo, de acordo com a Resolucdo CNS n°466/12 e
complementares.

Para qualquer esclarecimento no decorrer da sua participacdo, estarei disponivel
através dos telefones: (96) 99116-0184 / (96)98102-3535. O senhor (a) também podera entrar
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Amapa

Rodovia JK, s/n — Bairro Marco Zero do Equador - Macapa/AP, para obter informacdes sobre
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esta pesquisa e/ou sobre a sua participacdo, através dos telefones 4009-2804, 4009- 2805.

Desde ja agradecemos!

Eu (nome por extenso) declaro que apds

ter sido esclarecido (a) pela pesquisadora, lido o presente termo, e entendido tudo o que me
foi explicado, concordo em participar da Pesquisa intitulada “QUALIDADE DE VIDA DAS
FAMILIAS DE PESSOAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO.”

NELCIREMA DA SILVA PUREZA
Universidade Federal do Amapa
Cel: (96) 99116-0184
e-mail: nellpureza@hotmail.com

Assinatura do participante

Macapa, Ap de de 20



mailto:nellpureza@hotmail.com
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APENDICE B: RESULTADO DA APLICACAO DO QUESTIONARIO SF-36

CAPACIDADE. LIMITACAO. ESTADO ASPECTOS ASPECTOS SAUDE
FUNCIONAL ASPECTOS DOR GERAL DE VITALIDADE  SOCIAIS EMOCIONAIS MENTAL
FISICOS SAUDE
S-1 90 100 80 52 80 50 33 72
S-2 70 100 74 60 70 100 100 84
S-3 100 100 100 52 75 75 100 72
S-4 100 100 74 67 80 100 100 80
S-5 95 50 84 57 80 75 66.66 76
S-6 20 0 20 35 35 25 25 48
S-7 95 100 100 57 80 100 100 80
S-8 100 100 100 62 100 75 100 68
S-9 90 100 100 94 75 87,5 100 72
S-10 95 100 80 52 65 87,5 0 84
S-11 85 0 41 32 25 37,5 0 40
S-12 75 50 74 94 45 62,5 66.66 84
S-13 45 0 41 27 25 50 0 40
S-14 40 0 0 47 0 12,5 0 20
S-15 100 0 31 67 40 37,5 0 56
S-16 95 100 74 62 60 100 100 80
S-17 65 25 15,5 37 25 37,5 0 36
S-18 70 100 41 47 65 87,5 100 92
S-19 75 0 62 62 80 50 0 80
S-20 100 100 84 40 85 87,5 100 92
S-21 70 25 31 52 55 50 33.33 68
S-22 55 0 74 57 35 50 0 44
S-23 100 100 62 62 55 100 100 80
S-24 55 50 31 35 55 25 66.66 24
S-25 65 100 62 52 80 87.5 66.66 84
S-26 30 50 31 30 55 37,5 0 44

Fonte: Instrumento SF-36 (2017).
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APENDICE C: QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

-Nome (Somente iniciais):

-Endereco Bairro

-Estado Civil: Conjuge € genitor do filho com TEA( )SIM () NAO
-ldade: Sexo Religido

Data de Nascimento do aluno Data do primeiro Laudo

-Nivel de Escolaridade

Ensino Fundamental Incompleto () Ensino Fundamental Completo ()
Ensino Médio incompleto () Ensino Médio completo ()
Ensino Superior incompleto () Ensino Superior completo ()

-Faixa Salarial Familiar atual
De 0 a 01 salario minimo () De 02 a 03 salarios minimos ()
De 04 a 05 salarios minimos () De 06 a 07 salarios minimos ()
Acima de 07 salarios minimos ()

-N° de filhos Quanto laudos seu filho recebeu

1- Voce sabe o que significa Qualidade de Vida?
() SIM () NAO: Explique com suas palavras:

2- Voceé sabe o que significa TEA: Transtorno do EspectroAutista?
() SIM () NAO: Explique com suas palavras:

3- Vocé considera que a qualidade de vida de sua familia é:
() Nenhuma () Baixa () Média () Alta - Explique o porqué:

4- Voce acredita que o fato de seu filho ter o autismo/TEA mudou a qualidade de vida de sua
familia? () SIM () NAO (Por que?):

5- Com que idade foram percebidos os primeiros sintomas do autismo em seu filho/familiar?
() Antes de um ano de idade () Entre um ano e dois anos de idade

() Entre dois e trés anos de idade () Entre trés e quatro anos de idade

() Depois de quatro anos de idade

6- Com que idade foi dado o parecer/diagnéstico médico do autismo de seu filho?
() Antes de um ano de idade () Entre um ano e dois anos de idade

() Entre dois e trés anos de idade () Entre trés e quatro anos de idade

() Depois de quatro anos de idade

7- O grau de Autismo de seu familiar é:
( )Leve ( )Moderado ( )Grave



8- Alguma outra informac&o sobre o periodo de diagndstico?
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APENDICE D: SOLICITACAO DE ANUENCIA AO CERNDR

SOLICITACAQ

Servimo-nos do presente para solicitar a Diregdo do Centro Educacional Raimundo
Nonato Dias Rodrigues autorizugio para execugdo do projeto “QUALIDADE DE VIDA
DAS FAMILIAS DE PESSOAS COM TRANSTORNO DO ES#FCTRO AUTISTA ™.
coordenadoe pela pesquisadora Nelcirema da Silva Fureza, desenvolvido em conjunto com a
Professora Doutora Silvana Rodrigues da Silva da Universidade Federal do Amapa-
UNIFAP, assumindo o compromisso de observar as Resolugoes Eticas Brasileiras, em
cspeclal a Resolugdo 466:2012 do CNS..

Macapd. Amapa. (1 de dezembrode 2016

£ N
— . - \
0. " & N5
Weleimo- o v_)*-( CTh. T aftn .
- rd

NELCIREMA DA SILVA PUREZA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAPA




