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RESUMO

BORILLI, M.C. QUALIDADE DE VIDA DE FAMILIAS QUE TEM FILHOS COM
DEFICIENCIA INTELECTUAL LEVE ASSOCIADA AO TRANSTORNO DO ESPECTRO
DO AUTISMO LEVE. 103f. Dissertacdo. (Mestrado em Ciéncias da Saude). Universidade
Federal de Séo Carlos, Sao Carlos, 2020.

Introducédo: Deficiéncia intelectual (DI) e transtorno do espectro do autismo (TEA) séo
disturbios do desenvolvimento infantil frequentemente concomitantes que impactam na
dindmica e na qualidade de vida familiar. Objetivos: Esta pesquisa avaliou o impacto da DI leve
associada ao TEA leve na qualidade de vida familiar (QVF). Métodos: Trata-se de pesquisa
transversal e descritiva, que analisou 69 familias com filhos com DI e TEA leves, confirmados
pelas escalas WISC-IV e CARS respectivamente, com idades entre 6 e 16 anos (9,5+2,6). Os
dados foram coletados por meio de questionarios aplicados face-a-face, com informac6es
sociodemogréficas e clinicas, os indices de funcionalidade de Barthel e Lawton & Brody, e a
Escala de QVF do Beach Center. Para analise estatistica, foram utilizados testes paramétricos
(teste t, ANOVA e correlacdo linear de Pearson e Spearman), tendo em vista que a variavel
dependente (QVF) apresentou distribuicdo normal. Foi adotado nivel de significAncia de 5%.
Resultados: Os individuos com DI e TEA obtiveram pontuacdo média de 88,19+11,53 no indice
de Barthel, indicando dependéncia moderada nas atividades bésicas de vida diaria; e pontuacdo
média de 2,13+0,89 no indice de Lawton & Brody, indicando dependéncia grave nas atividades
instrumentais de vida diaria. O escore médio da QVF total (3,561+0,337) foi menor que 0s
escores dos dominios “interagdo familiar” (3,908+0,420; p<0,001), “cuidados dos pais com os
filhos” (3,785+0,348; p<0,001) e “apoio ao deficiente” (3,975+0,161; p<0,001), e maior que os
escores dos dominios “bem-estar fisico-material” (3,19440,642; p<0,001) e¢ “bem-estar
emocional” (2,750+0,620; p<0,001). A correlacdo multipla mostrou que condi¢do marital dos
pais, renda familiar mensal, prética religiosa familiar e presenca de comunicacdo adequada
entre os individuos com DI e TEA foram preditores da QVF total (R2=0,407; p<0,001).
Conclusdes: A QVF foi impactada negativamente pelo bem-estar emocional e pelas condigdes
fisicas e materiais. Sugerimos a adocdo de medidas para melhorar essas duas dimensfes da
QVF e diminuir a sobrecarga familiar no cuidado do filho com DI e TEA. A QVF também pode
ser aprimorada por meio de a¢fes que incentivem a comunicacao efetiva dos filhos com DI e
TEA. Esses resultados podem contribuir para construgdo de uma linha de cuidado integral para
pacientes com DI e TEA, e suas familias, no Sistema Unico de Sadde.

Palavras-chave: deficiéncia intelectual; transtorno do espectro autista; familia; relacdes

familiares; qualidade de vida familiar.



ABSTRACT

BORILLI, M.C. QUALITY OF LIFE OF FAMILIES WHO HAVE CHILDREN WITH MILD
INTELLECTUAL DISABILITY ASSOCIATED WITH MILD AUTISM SPECTRUM
DISORDER. 103sht. Dissertation. (Master in Health Sciences). Federal University of Séo
Carlos, Séo Carlos, 2020.

Introduction: Intellectual Disability (ID) and Autism Spectrum Disorder (ASD) are often
concomitant childhood developmental disorders, which impact on the dynamic and the family
quality of life. Objectives: This research assessed the impact of mild ID associated with mild
ASD in the family quality of life (FQoL). Methods: This is cross-sectional and descriptive
research that analyzed 69 families with children with mild ID and ASD, confirmed by WISC-
IV and CARS, respectively, ranging from 6 to 16 years old (9.5+2.6). Data were collected by
conducting face-to-face questionnaires including sociodemographic and clinical information,
the functional Barthel and Lawton & Brody indexes and the Beach Center FQoL Scale. For
statistical analysis, parametric tests were used (t test, ANOVA, Pearson and Spearman linear
correlations, and linear regression), considering that the dependent variable (FQoL) showed a
normal distribution. A significance level of 5% was adopted. Results: The people with ID and
ASD had an average score of 88.19+£11.53 in the Barthel index, indicating moderate dependence
on basic activities of daily living; and had an average score of 2.13+0.89 in the Lawton & Brody
index, indicating severe dependence in the instrumental activities of daily living. The total
FQoL average score (3.561+0.337) was lower than the scores of the “family interaction”
(3.908+0.420; p<0.001), “parenting” (3.785+0.348; p<0.001) and “disability-related support”
(3.975+0.161; p<0,001) domains, and higher than the scores of the “physical/material well-
being” (3.194+0.642; p<0.001) and “emotional well-being” (2.750+0.620; p<0.001) domains.
The multiple correlation showed that the parents’ marital condition, monthly family income,
family religious practice and effective communication skills among the individual with ID and
ASD were predictors of the FQoL (R2=0.407; p<0.001). Conclusions: The FQoL was
negatively impacted by emotional well-being and physical and material conditions. We suggest
adopting measures to improve these two dimensions of FQoL and reducing family burden in
the care of children with ID and ASD. The FQoL also may be improved through actions that
encourage effective communication of children with ID and ASD. These results may contribute
for building a full support services care for patients with 1D and ASD, and their families, in the
Brazilian Unified Health System.

Keywords: intellectual disability; autism spectrum disorder; family, family relations; family

quality of life.
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INTRODUCAO

Deficiéncia intelectual

Deficiéncia intelectual (DI) ¢ um transtorno do desenvolvimento com inicio no
periodo da infancia ou adolescéncia, que implica em limitagdes significativas e déficits
funcionais, tanto intelectuais quanto adaptativos, nos dominios conceitual (linguagem, leitura,
escrita, matematica, raciocinio, conhecimento e memoria), social (empatia, julgamento social,
habilidades de comunicacdo interpessoal, capacidade de fazer e manter amizades) e pratico
(autogestdo em cuidados pessoais, trabalho, gerenciamento de dinheiro, recreacdo e
organizacdo de tarefas escolares). O diagndstico clinico de DI é habitualmente realizado
mediante o reconhecimento de (1) déficits em fun¢des intelectuais como raciocinio, resolucéo
de problemas, planejamento, pensamento abstrato, juizo, julgamento, aprendizagem académica
e pela experiéncia; e (2) deficits em funcbes adaptativas, que resultam no fracasso para atingir
padroes de desenvolvimento e socioculturais em relagdo a independéncia pessoal e
responsabilidade social, que limita o funcionamento das atividades diarias, como cuidados
pessoais, comunicacao, habilidades sociais e académicas funcionais, bem como, o convivio em
multiplos ambientes, por exemplo, em casa, na escola, no local de trabalho e na comunidade
(APA, 2014).

Os critérios diagnosticos sistematizados de DI mais utilizados foram estabelecidos
pela “American Psychiatric Association” (APA), e estdo contidos no DSM-V (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders V) (APA, 2014), ou pela Classificagdo Internacional de
Doencas (CID-10), elaborada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2007), ou ainda pela
“American Association on Intellectual and Developmental Disabilities” (AAIDD)

(SCHALOCK etal., 2010).
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Segundo a APA (2014), os critérios clinicos necessarios para o diagnéstico de DI
incluem:

o Déficits em funces intelectuais, mensurados por meio de testes de inteligéncia
(testes de Quociente de Inteligéncia), abrangentes, culturalmente adequados,
com validade psicométrica e administrados individualmente;

o Déficits em funcBes adaptativas, investigados tanto clinicamente quanto por
meio de escalas individualizadas, cultural e psicometricamente adequadas
(indices de funcionalidade), de avalia¢fes educacionais e de saude mental;

. Inicio dos déficits ocorre durante o periodo do desenvolvimento. Este Gltimo
critério refere-se ao reconhecimento da presenca dos deficits durante a infancia

ou adolescéncia, antes dos 18 anos de idade.

A idade e os aspectos caracteristicos do inicio da DI dependem da sua etiologia e
gravidade. Os atrasos em marcos motores, linguisticos e sociais podem ser identificaveis nos
primeiros dois anos de vida entre aqueles individuos com DI profunda, grave ou moderada,
entretanto, nas situacfes de DI leve podem ndo ser identificados até a idade escolar, quando as
dificuldades de aprendizagem académica ficam aparentes (MICLEA et al., 2015;
MOESCHLER; SHEVELL; GENETICS, 2014; SROUR; SHEVELL, 2014). A presenga de
caracteristicas que satisfacam os critérios para o diagnostico clinico de DI em criancas menores
de cinco anos de idade néo é suficiente para definir um diagndstico conclusivo, pois elas podem
ser apenas indicadores de déficits que correspondem a um atraso global do desenvolvimento
passivel de ser revertido (APA, 2014).

DI tem uma prevaléncia global de cerca de 1 a 3%, variando de acordo com a idade
(GECZ; SHOUBRIDGE; CORBETT, 2009), sendo mais frequente no sexo masculino (razo

3:2) (VERLOES et al., 2012) em todas as faixas etarias (MOESCHLER; SHEVELL,;
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GENETICS, 2014; SROUR; SHEVELL, 2014). A DI ocorre em populacGes de todas as regides
e etnias e, por isso, sensibilidade e conhecimento culturais sdo necessarios durante a avaliacéo
(APA, 2014). Dados do Censo de 2010 indicam que 1,4% da populacédo brasileira possui algum
grau de DI (BRASIL, IBGE, 2010).

A identificacdo do fator etioldgico da DI também é um ponto relevante na aten¢do dos
individuos afetados, pois pode permitir sua prevencao e controle, implicar na detecgéo de risco
de recorréncia e, consequentemente, possibilitar o aconselhamento genético familiar, além de
ajudar na aceitagdo da DI e facilitar o intercambio com outros pais e grupos de apoio (MELO
et al., 2018). Entretanto, muitas vezes torna-se dificil o reconhecimento etiolégico especifico,
por se tratar de um grupo de condigdes clinicas complexas com fatores etioldgicos distintos,
simultaneamente envolvidos, dificultando, inclusive, a determinacdo de quais sdo os fatores
primarios e 0s secundarios que corroboram com a deficiéncia (MELO et al., 2018).

O diagndstico etiolégico da DI é feito, geralmente, em cerca de 30 a 60% dos
pacientes, e cerca de 28 a 30% dos casos de DI permanecem com etiologia idiopéatica ou
desconhecida (MELO et al., 2018). Os fatores etiolégicos podem ser de origem
predominantemente genética (quando ha um predominio do componente biol6gico genético na
constituicdo da deficiéncia), ambiental (quando um fator extrinseco interfere no
desenvolvimento normal do sistema nervoso central), multifatorial (uma combinacéo de fatores
genéticos normalmente poligénicos, com componente ambiental) e de causa desconhecida.
Embora esses fatores etioldgicos sejam muito variaveis, podem ser subdivididos temporalmente

em fatores pré, peri e pos-natais, conforme exemplificado no Quadro 1 (MELO et al., 2018).
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Quadro 1. Principais causas de deficiéncia intelectual nos periodos pré, peri e p6s-natal.

PERIODO TIPO EXEMPLOS

Pré-natal

(até 22 semanas completas

de gestacéo)

Perinatal
(a partir de 22 semanas
completas de gestacdo até

sete dias completos apds o
nascimento)

Pds-natal
(a partir do oitavo dia de
nascimento)

Fonte: MELO et al., 2018.

Sindromes
genéticas

MalformacGes do
Sistema Nervoso
Central

Exposicéo a
teratdgenos

Final da gravidez

Durante o trabalho
de parto

Primeiros sete dias
de vida

Infecciosa

Traumatica

Sociocultural

Sindromes cromossdmicas — por
exemplo, sindrome de Down
(trissomia do cromossomo 21)

Sindromes de microdelecdo ou
microduplicagdo — por exemplo,
sindrome de DiGeorge (microdelecdo
22911.2)

Sindromes  monogénicas - por
exemplo, sindrome do X-Frégil ou
sindrome de Rett

Erros inatos do Metabolismo — por
exemplo, fenilcetonuria

Meningomielocele

Porencefalia

Holoprosencefalia

Distarbios do espectro alcodlico fetal
Sindrome congénita do virus Zika
Sindrome da rubéola congénita

Condigdes maternas que levem a
sofrimento fetal prolongado intraitero
(por exemplo, eclampsia)

Trabalho de parto com sofrimento
fetal prolongado

Asfixia ou trauma ao nascimento
Ictericia grave

Hipoglicemia

Septicemia

InfeccBes no cérebro, como encefalite
e meningite bacterianas

Traumatismo cranioencefalico
Desnutrigdo grave e prolongada

Subestimulagéo grave
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Clinicamente, DI pode ser classificada em leve, moderada, grave e profunda (APA, 2014;
OMS, 2007; VERLOES et al., 2012), sendo esses niveis definidos principalmente com base no
funcionamento adaptativo e ndo apenas em escores de quociente de inteligéncia (Ql), que
podem ser insuficientes para avaliacdo do raciocinio na vida real e do dominio de tarefas
praticas (APA, 2014). O Quadro 2 apresenta as principais caracteristicas clinicas de acordo
com a gravidade da DI.

Os individuos classificados com DI de grau leve, em particular, apresentam um atraso
minimo nas &reas perceptivo-motoras, podendo desenvolver aprendizagens sociais ou de
comunicacdo. No ambiente escolar as suas limitagdes intelectuais sdo mais facilmente
detectadas. Esses individuos possuem boa capacidade de adaptacdo e integragdo no contexto
laboral. Geralmente ndo apresentam problemas de adaptacdo no ambiente familiar (APA,
2014). No entanto, é notavel a diferenca das habilidades conceituais (memdria, raciocinio,
escrita, leitura) entre individuos com DI leve e sem DI na mesma fase, no decorrer do
desenvolvimento (APA, 2014).

Quanto ao dominio social (percepc¢éo de sentimentos dos outros, empatia, habilidades
de comunicacéo interpessoal e de amizade, julgamento social), as diferengcas no comportamento
e comunicacgdo entre individuos com DI leve também s&o marcantes em relagdo aos seus pares.
Normalmente, mostram-se imaturos nas relacdes sociais. Comunicacdo, conversacdo e
linguagem sdo mais concretas e imaturas do que o esperado para a idade. Podem existir
dificuldades de regulacdo da emocao e do comportamento de uma forma adequada a idade; tais
dificuldades séo percebidas pelos pares em situa¢des sociais. H4 compreensao limitada do risco
em situacOes sociais; 0 julgamento social € imaturo para a idade, e o individuo corre o risco de

ser manipulado pelos outros (APA, 2014).
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Quadro 2. Principais caracteristicas clinicas de acordo com a gravidade da DI.

Grau da
DI

Frequéncia Caracteristicas clinicasb

N&o é facilmente evidenciada, uma vez que demonstra atraso
minimo nas habilidades motoras, podendo progredir em suas
funcbes sociais, comunicativas e adaptativas. Apresentam
limitacBes nas habilidades académicas (leitura, escrita,
matematica, tempo ou dinheiro); imaturidade nas relacdes

Cerca de sociais; limitacdes no controle das emocgBes e do
Leve 80% de todos 50 -69  comportamento percebidas pelos pares; julgamento limitado
0S Casos em relacdo aos riscos sociais, de forma que a pessoa corre 0

risco de ser manipulada por outros. Em relacdo aos cuidados
pessoais, 0 individuo pode ndo apresentar dificuldades,
apenas necessitar de algum apoio em tarefas mais complexas.

Normalmente, percebe-se a diferenca em comparagdo aos
pares ja na fase de desenvolvimento. O individuo apresenta
dificuldades nas habilidades académicas, com lento progresso
na leitura, escrita, matematica e no entendimento do tempo e
dinheiro. Necessita de assisténcia continua para atividades
conceituais. A linguagem falada frequentemente apresenta

Cerca de menor complexidade em comparagdo aos pares. E capaz de
Moderado  12% de todos 35-49  relacionar-se afetivamente com a familia e amigos, podendo
0S Casos manter relacionamentos romanticos na vida adulta. O

pensamento critico e a capacidade de tomar decisfes séo
comprometidos, necessitando de cuidadores para auxiliar. No
trabalho, o individuo demanda apoio social e de comunicacao.
Apresentam desenvolvimento motor aceitavel, embora
habitualmente apresentem atraso na aquisicdo dos marcos
motores.
O individuo apresenta baixa percepcao da linguagem escrita
e de conceitos relacionados & quantidade, tempo e dinheiro.
Apresenta limitacdo expressiva na comunicacao (que pode ser
realizada através de palavras simples), podendo entender
discursos e linguagem gestual simples. Sentem-se
Cercade 3 a confortaveis cgm faréliliaresle pessoas cgnhecidas. Aipresepta
atraso acentuado no desenvolvimento psicomotor e alteracoes
Grave 4% de todos 20 -34 importantes no padrdo de marcha. Demanda apoio para as
0S casos atividades de vida diaria e tomada de decisdes quanto ao seu
bem-estar. Necessita de apoio e assisténcia continua em todas
as fases da vida em atividades basicas, tarefas domésticas,
recreativas e profissionais. O desenvolvimento de habilidades
envolve ensino prolongado e continuo. A autolesao pode estar
presente.
O individuo apresenta fala eventual estereotipada e
rudimentar, atraso psicomotor com grave restricdo de
mobilidade. Pode interagir com outras pessoas por meio de

Cercadela Abaixo pistas gestuais e emocionais. Dependente de um cuidador
Profundo 2% de todos deoo Paraas atividades basicas diérias, de salde e seguranca,
0S Casos € podendo participar de algumas dessas atividades. A

coexisténcia de prejuizos motores e sensoriais pode
impossibilitar a maioria das atividades. Frequentemente, o
individuo apresenta comportamento de automutilacéo.

Fonte: «CID-10 (OMS, 2007); bDSM-V (APA, 2014).
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Quanto ao dominio pratico (aprendizagem e autogestdo em atividades basicas,
responsabilidades profissionais, controle de dinheiro, recreacéo, entre outros), os individuos
com DI leve precisam de apoio parcial nas tarefas complexas da vida diéria, em comparacao
com os pares. Na vida adulta, os apoios costumam envolver compras, transporte, organizacao
do lar e dos cuidados com os filhos, preparo de alimentos, atividades bancarias e controle do
dinheiro; podem conseguir emprego em funcdes que ndo destaquem habilidades conceituais.
Em relacdo as habilidades recreativas assemelham-se as dos companheiros de faixa etaria,
embora o juizo relativo ao bem-estar e a organizacao da recreacdo possa ser comprometido e
eles podem necessitar de apoio. Os individuos em geral também necessitam de apoio para tomar
decisdes de cuidados de saude e decisdes legais, bem como para aprender a desempenhar uma
fungéo de forma competente (APA, 2014).

Por fim, quanto ao dominio conceitual, em criancas pré-escolares, pode ndo haver
diferencas conceituais Obvias. Para criancas em idade escolar e para os adultos existem
dificuldades em aprender habilidades académicas que envolvam leitura, escrita, matematica,
tempo ou dinheiro, sendo necessario apoio em uma ou mais areas para 0 alcance das
expectativas associadas a idade. Nos adultos, pensamento abstrato, funcdo executiva e meméria
de curto prazo, bem como, uso funcional de habilidades académicas, estdo prejudicados. Ha
uma abordagem um tanto quanto concreta em relacéo aos problemas e solu¢ées em comparacao
com individuos na mesma faixa etaria (APA, 2014).

Apbs o periodo de desenvolvimento, habitualmente, a DI permanece por toda a vida,
no entanto, ndo costuma possuir carater progressivo, embora os individuos possam apresentar
oscilagdo entre piora do quadro e estabilizacdo, além de regressdo da fungdo intelectual a
depender da etiologia da deficiéncia (MELO et al., 2018; WINTER; JANSEN; EVENHUIS,

2011).
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Entre as pessoas com DI, além dos problemas inerentes as dificuldades intelectuais e
aos outros sinais e sintomas eventualmente presentes, ha também incidéncia aumentada de
problemas de salde geral, como crises convulsivas (9 a 32%), obesidade (29 a 50%), doencas
cardiovasculares (7 a 55%) e algumas comorbidades psiquiatricas bastante comuns, como
ansiedade, comportamento obsessivo-compulsivo e heteroagressividade (MOESCHLER,;

SHEVELL; GENETICS, 2014).

Transtorno do espectro do autismo

Na quinta e mais recente versdao do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-V) da “American Psychiatric Association” (APA), os distdrbios de
comportamento autistico, que incluem o transtorno autista, o transtorno desintegrativo da
infancia, o transtorno generalizado do desenvolvimento ndo especificado e a sindrome de
Asperger, fundiram-se em um Unico diagnostico clinico intitulado transtorno do espectro do
autismo, TEA (APA, 2014).

TEA é descrito como um distarbio de desenvolvimento que leva a comprometimentos
de comunicacdo social, além de comportamentos restritivos e repetitivos que tipicamente se
iniciam e se manifestam nos primeiros anos de vida, mais precisamente, antes dos trés anos de
idade (APA, 2014). Ademais, comumente o transtorno é acompanhado de outras manifestagdes
inespecificas como, por exemplo, fobias, perturbagfes de sono ou da alimentagdo, crises de
birra ou heteroagressividade e auto agressividade (OMS, 2007).

E comum que individuos com TEA apresentem distirbios sensitivos e perceptivos
visuais, auditivos e na pele, levando-os a uma elevada excitabilidade para barulhos, ruidos
especificos, luzes, agrupamento de pessoas, como também, para determinadas cores e formas

de ambientes. Apresentam, ainda, déficits nos comportamentos comunicativos ndo verbais
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usados para interacdo social, que variam de comunicacdo verbal pouco integrada ao contato
visual e a linguagem corporal, déficits na compreensao e no uso de gestos, até a auséncia total
de expressdes faciais e comunicacdo ndo verbal (APA, 2014). Estes individuos podem ainda
apresentar baixa percepc¢éo para reconhecimento da face humana, para interpretacao global das
funcbes dos brinquedos e, enfim, ignorar momentos de controle social como regras e rotinas
dos lugares onde frequenta (GAUDERER, 1997; JOSEPH; TANAKA, 2003; TANAKA et al.,
2010; WILLIAMS; REDDY; COSTALL, 2001).

Quanto a socializacdo, o diagnostico de TEA implica em déficits na reciprocidade
socio emocional, variando de uma abordagem social anormal e dificuldade para estabelecer
uma conversa normal, com compartilhamento reduzido de interesses, emocdes ou afeto, a
dificuldade para iniciar ou responder a interacfes sociais. Apresentam ainda déficits para
desenvolver, manter e compreender relacionamentos, com dificuldade em ajustar o
comportamento para se adequar a contextos sociais diversos, dificuldade em compartilhar
brincadeiras imaginativas ou em fazer amigos, e auséncia de interesse por pares (APA, 2014).

Uma das maiores caracteristicas clinicas do TEA é o evidente prejuizo da linguagem
expressiva, mais especificamente, a fala. Apds uma fase inicial de normalidade na aquisi¢do da
fala, muitos individuos podem sofrer regressdes com reducdo do vocabulério, perda da fala de
palavras anteriormente aprendidas, aparecimento de palavras improprias e sem significado, e
repeticOes de termos sem necessidade e sem funcédo social (ecolalia). Outros podem ter atraso
grave de fala e, quando comecam a falar articulam mal as palavras, usam jargdes, repetem 0s
termos, e evoluem com um vocabulario pobre. Além disto, existe uma parcela consideravel de
individuos com TEA que jamais serdo capazes de emitir qualquer tipo de vocalizacdo
(JOHNSON; MYERS, 2007).

Embora todas as pessoas com TEA partilhem de dificuldades na comunicacdo social e

comportamentos repetitivos, a intensidade das manifestacfes clinicas pode ser diferente. Essas
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diferencas podem existir desde o nascimento e serem 6Obvias para todos, ou podem ser mais
sutis e tornarem-se mais visiveis ao longo do desenvolvimento (JOHNSON; MYERS, 2007).
Segundo o DSM-V, TEA pode ser classificado em trés graus distintos: (1) leve, (2) moderado
e (3) grave. O critério adotado para avaliar os graus esta relacionado com a quantidade de apoio
necessaria para contemplar as necessidades de cada um, considerando as dificuldades na
comunicacdo, 0s interesses restritos e os comportamentos repetitivos (APA, 2014). No Quadro
3 estdo elencadas as principais caracteristicas clinicas de acordo com a gravidade do TEA.
Particularmente no TEA de grau leve, a pessoa necessita de apoio continuo para que
as dificuldades na comunicacdo social ndo causem maiores prejuizos. Elas apresentam
dificuldade em iniciar interacbes com outras pessoas, sejam adultos ou criangas,
ocasionalmente oferecem respostas inconsistentes as tentativas de interacao por parte do outro,
e aparentemente demonstram ndo ter interesse em se relacionar com outras pessoas. No que diz
respeito aos comportamentos repetitivos e restritos, esse padrdo de comportamento ocasiona
uma inflexibilidade comportamental no individuo com TEA, gerando assim dificuldade em um
ou mais ambientes, a pessoa fica por muito tempo em uma Unica atividade (hiperfoco) e
apresenta resisténcia quando necessita mudar para outra atividade. Alteracfes na organizagao e
planejamento também podem atrapalhar o trabalho, a busca da independéncia e a autonomia

(GAUDERER, 1997).
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Quadro 3. Principais caracteristicas clinicas de acordo com a gravidade do TEA.

Grau do
TEA

Caracteristicas clinicas

Comunicacéo social

Necessitam de apoio continuo para
que as dificuldades na comunicagéo
social ndo causem  maiores
prejuizos. Apresentam dificuldade
em iniciar interagbes com outras
pessoas, sejam adultos ou criancas;
ocasionalmente oferecem respostas
inconsistentes as tentativas de
interacdo por parte do outro;
aparentemente demonstram nao ter
interesse em se relacionar com
outras pessoas.

H4  necessidade @ de  apoio
substancial. Apresentam um déficit
notdvel nas  habilidades de
comunicacdo tanto verbais quanto
ndo verbais; percebe-se acentuado
prejuizo social devido pouca
tentativa de iniciar interacdo social
com outras pessoas; quando o outro
inicia o didlogo as respostas,
geralmente, mostram-se reduzidas
ou atipicas.

Ha necessidade de apoio muito
substancial. Ha graves prejuizos na
comunicacdo verbal e ndo verbal;
apresentam grande limitacdo em
iniciar uma interagdo com novas
pessoas e quase nenhuma resposta
as tentativas dos outros.

Fonte: APA (2014).

Comportamentos repetitivos e
restritos

O padrdo de comportamento ocasiona
uma inflexibilidade comportamental na
crianc¢a, gerando assim dificuldade em
um ou mais ambientes; ficam por muito
tempo em wuma Unica atividade
(hiperfoco) e apresentam resisténcia
quando necessita mudar para outra
atividade; alteracdes na organizacéo e
planejamento podem atrapalhar o
trabalho pela busca da independéncia e
autonomia da pessoa.

Apresentam inflexibilidade
comportamental e evitam mudanca na
rotina, pois tém dificuldades em lidar
com ela; a crianca se estressa com
facilidade e tem dificuldade de
modificar o foco e a atividade que
realiza.

Ha presenca de inflexibilidade no
comportamento; extrema dificuldade
em lidar com mudangas na rotina e
apresentam comportamentos
restritos/repetitivos que interferem
diretamente em varios contextos; alto
nivel de estresse e resisténcia para
mudar de foco ou atividade
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No que diz respeito a prevaléncia do TEA, nos Gltimos anos, as frequéncias relatadas,
nos Estados Unidos, Asia e Europa, alcancaram 1% da populacdo, com estimativas similares
em grupos de criangas e adultos. Na Coréia do Sul, estima-se que TEA atinge 2,6% da
populacdo (MEFFORD; BATSHAW; HOFFMAN, 2012). Entre 0s géneros, 0s meninos sao 0S
mais afetados numa proporcdo de 5:1 (OMS, 2007). A incidéncia do TEA na populagdo tem
aumentado de forma expressiva desde os anos 90, quando, para cada 1.000 nascimentos,
registrava-se uma crianca com TEA (0,1%). Hoje, esta proporcdo atinge 1:88, ou 1,1%, isto €,
dez vezes mais (APA, 2014). Ou seja, tem sido observado nas Gltimas décadas um aumento
expressivo da proporcao da populagcdo com TEA, mas ainda ndo esta claro se estas taxas mais
altas refletem aumento real na frequéncia do transtorno, diferencas nos métodos dos estudos,
ou expansao dos critérios diagnosticos do DSM-1V e, posteriormente do DSM-V, de modo a
incluir casos limitrofes (APA, 2014).

A etiologia do TEA permanece desconhecida na maior parte dos casos. A sua
complexidade e o fato de que os sintomas e gravidade podem variar (compondo um espectro),
indicam que, provavelmente, na maior parte das vezes os fenétipos resultantes da combinacéo
de diferentes genes combinados com fatores ambientais, ou seja, um padrdo de heranga
poligénica e multifatorial (JOHNSON; MYERS, 2007). Estudos sugerem uma herdabilidade
muito alta de TEA, mais ainda quando se considera a presenca de tragos do espectro autista
numa mesma familia. Em muitas delas parece haver um padrdo de autismo ou deficiéncia
relacionados, apoiando ainda mais a tese de que esses transtornos podem ter uma base genética
(JOHNSON; MYERS, 2007). Estimativas de herdabilidade para o TEA variam de 37% até mais
de 90%, com base em taxas de concordancia entre gémeos monozigoticos (APA, 2014).
Aproximadamente, de 10 a 15% dos individuos com TEA possuem uma causa genética
especifica conhecida, sendo as principais a sindrome do X-Fragil, a esclerose tuberosa e a

sindrome de Angelman (APA, 2014).
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Contudo, estudos indicam que o autismo néo € regido apenas por causas genéticas. A
hipotese e que fatores ambientais que tenham impacto no desenvolvimento do feto, como
estresse, infecgdes, exposicdo a substancias quimicas teratogénicas, complicacbes durante a
gravidez e desequilibrios metabolicos podem levar ao desenvolvimento de TEA (HUGUET;
EY; BOURGERON, 2013; ROBINSON; NEALE; HYMAN, 2015).

Do ponto de vista da fisiopatologia do TEA, ha um interesse crescente por parte dos
pesquisadores no papel desempenhado pela funcéo e pela regulacéo do sistema imune, tanto no
corpo quanto no cérebro, em pessoas com autismo. Apesar de extensa pesquisa, ndo ha ligacéo
cientificamente comprovada entre vacinas e TEA (TAYLOR; SWERDFEGER; ESLICK,
2014).

Uma vez feito o diagndstico clinico de TEA, a intervencdo é fundamental para a
aquisicdo dos repertdrios de comunicacdo, socializacdo, autonomia e desenvolvimento motor,
cruciais para o desenvolvimento do individuo, uma vez que nao héa cura definitiva para o TEA
(MEFFORD; BATSHAW; HOFFMAN, 2012).

Os principais fatores prognoésticos estabelecidos para as evolugdes individuais no TEA
sdo presenca ou auséncia de DI e comprometimento da linguagem associados, bem como,
outros problemas de saude mental. Presenca de linguagem funcional por volta dos cinco anos
de idade é um sinal de bom prognostico. Ja a presenca de epilepsia como comorbidade esta

associada a maior incidéncia de DI e menor capacidade verbal (MELO et al., 2018).
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Relacdo entre DI e TEA

TEA e DI sdo comorbidades frequentes, enquanto cerca de 10 a 30% dos deficientes
intelectuais tém TEA, cerca de 70 a 75% dos individuos com TEA tém algum grau de DI
(MEFFORD; BATSHAW; HOFFMAN, 2012; MPAKA; OKITUNDU; NDJUKENDI, 2016;
SRIVASTAVA; SCHWARTZ, 2014). A combinacdo de TEA e DI apresenta muitos desafios
e déficits em varios comportamentos e habilidades, que ndo sao observados em individuos que
apresentam somente o TEA ou somente a DI. E importante desenvolver procedimento de
diagnostico precoce, considerando que tanto o TEA quanto o DI séo condicdes clinicas cronicas
e que a combinacdo de ambas piora de forma significativa o prognostico do individuo
(CAVALCANTI; GALVAO, 2007).

A investigacdo da DI em pessoas com TEA pode ser complicada por deficits
sociocomunicacionais e comportamentais, inerentes ao transtorno autista, que podem interferir
na compreensdo e no engajamento nos procedimentos dos testes. Uma investigacdo adequada
da funcdo intelectual no TEA é fundamental, com reavaliacdo ao longo do periodo do
desenvolvimento, uma vez que escores do QI no transtorno autista podem ser instaveis,
particularmente na primeira infancia (CAVALCANTI; GALVAO, 2007).

Uma revisdo sistematica de dados epidemioldgicos sobre DI e TEA, considerando 23
estudos primarios e 1.533 individuos com TEA, apontou co-ocorréncia de DI e TEA em 74,6%
dos individuos, sendo que em 23,2% dos casos a DI era leve ou moderada e em 55,5% grave
ou profunda (FOMBONNE, 1999). O estudo de Yeargin-Allsopp et al. (2003), de base
populacional, que investigou 289 mil criangas da regido metropolitana de Atlanta, EUA, com
idades entre trés e dez anos, indicou frequéncia de TEA de 0,34%, sendo que 20% das criancas
com TEA tinham DI leve, 11% moderada e 10% apresentavam DI grave ou profunda
(YEARGIN-ALLSOPP et al., 2003). No trabalho de Tonnsen et al (2016), 18% das criancas

investigadas com DI tinha TEA associado (TONNSEN et al., 2016).



24

Qualidade de vida familiar

O conceito de qualidade de vida familiar (QVF) surge ancorado na premissa de que
familias formam a estrutura priméaria de funcionamento e de estabilidade das sociedades
(SAMUEL; RILLOTTA; BROWN, 2012; WHITE; KLEIN, 2007). Familia pode ser definida
como pessoas que estdo intimamente envolvidas nos assuntos domésticos cotidianos e se
apoiam regularmente; sendo que a relacao entre elas se da por consanguinidade, casamento ou
relacionamento pessoal préximo (RILLOTTA; KIRBY; SHEARER, 2011). Segundo o modelo
sistémico, a familia pode ser entendida como um circuito complexo e integrado, que envolve
individuos e meio ambiente, dentro do qual os membros sdo interdependentes e exercem
influéncias reciprocas uns nos outros (WHITE; KLEIN, 2007).

Dessa forma, QVF esta baseada nos principios da qualidade de vida individual, como
holismo, bem-estar, relacionamentos e participacdo social, e, conceitualmente, pode ser
definida como um sentido dindmico de bem-estar da familia, percebido subjetivamente e
informado por seus membros, no qual as necessidades individuais e familiares interagem
(BROWN; BROWN, 2003; GARDINER; IAROCCI, 2015). Assim, para que a QVF seja
satisfatdria é indispensavel que as necessidades especificas de cada membro da familia sejam
supridas, uma vez que os membros se dedicam uns aos outros e sofrem influéncias nos
diferentes aspectos da vida familiar ( WANG; KOBER, 2011).

Dado que o comportamento de cada pessoa € afetado pelo comportamento das outras
pessoas da familia, ter um membro com DI e/ou TEA modifica a dindmica familiar, percepcéao
analisada pela literatura a partir, sobretudo, do ponto de vista dos pais, mas também, em alguns
estudos inovadores, dos irmdos e dos avos (BERTELLI et al.,, 2011; MILLER; BUYS;
WOODBRIDGE, 2012; MOYSON; ROEYERS, 2012; RAGHAVAN; PAWAON; SMALL,
2013; TOMAZ et al., 2017). O cuidado do individuo com DI e TEA comumente resulta em

sobrecarga emocional e financeira para sua familia (MEADAN; HALLE; EBATA, 2010; XUE;
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OOH; MAGIATI, 2014). Pesquisas sobre o impacto da deficiéncia nas familias estdo,
habitualmente, relacionadas a trés grandes temas: (1) repercussdes sobre o (principal) cuidador
do individuo deficiente; (2) alteracGes no funcionamento familiar em decorréncia do filho
deficiente; (3) adaptacdes da rotina da familia em funcéo da deficiéncia (SUMMERS et al.,
2007).

Tradicionalmente, programas de intervencdo sobre deficiéncias focalizavam as
necessidades especiais dos individuos de forma independente ao seu contexto familiar,
perspectiva que tem sido alterada nas Ultimas trés décadas em funcéo do crescente nimero de
estudos que enfatizam a centralidade do papel da familia e, portanto, a necessidade de
proposicdo de medidas que aperfeicoem a QVF (RIVARD et al., 2017).

Reconhecendo que a familia é de extrema importdncia no suporte a pessoa com
deficiéncia, em 2006, um grupo de especialistas do “Beach Center on Disability”, (organizagdo
ndo  governamental  estadunidense, ligada &  Universidade do  Kansas,
https://beachcenter.lsi.ku.edu/) elaborou uma escala psicométrica para avaliar a qualidade de
vida de familias que ttm um membro com algum tipo de deficiéncia, denominada “Beach
Center Family Quality of Life Scale” (BCFQOoLS). Inicialmente este instrumento foi
desenvolvido a partir de pesquisas qualitativas feitas com familias de criangas e jovens com
deficiéncia, analisando as percep¢oes e os significados que as pessoas tinham sobre sua prépria
QVF (POSTON et al., 2003). Posteriormente, foi desenvolvida uma abordagem quantitativa e
estatistica, utilizando-se anélise fatorial exploratoria, para reduzir os dados e formar subescalas
(PARK et al., 2003). Finalmente, a BCFQoLS alcancou sua verséao atual, que consiste em um
questionario de 25 itens, com 5 dominios (cuidados dos pais com os filhos, interacao familiar,
bem-estar emocional, bem-estar fisico/material e apoio ao deficiente), e com cinco tipos de
respostas em uma escala Likert para mensurar satisfacdo (1=muito insatisfeito; 2=insatisfeito;

3=nem satisfeito nem insatisfeito; 4=satisfeito; e 5=muito satisfeito). A somatoria de pontos
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obtidos em cada item do questionario é dividida pelo nimero de itens, de forma a alcancar uma
razao numérica quinaria. Assim, a pontuacéo de cada dominio da BCFQOLS e também da QVF
total pode variar de 1 a 5, sendo que quanto mais alta é a pontuacdo, maior € o nivel de satisfacéo
(HOFFMAN et al., 2006; PERRY; ISAACS, 2015). Estudos internacionais que utilizaram a
BCFQoLS consideraram que os pais estdo satisfeitos com a QVF, quando as médias gerais de
QVF sdo maiores que quatro (ESKOW; PINELES; SUMMERS, 2011; JACKSON; WEGNER;
TURNBULL, 2010; SUMMERS et al., 2007).

Com relacdo a confiabilidade da BCFQoLS, sempre se questionou a credibilidade de
um Unico membro da familia, na maior parte das vezes a méae, avaliar a qualidade de vida da
familia inteira. Embora seja desejavel obter respostas de maltiplos membros da familia, estudo
realizado nos EUA, com 107 familias de criancas com até cinco anos de idade e identificadas
como tendo atraso global de desenvolvimento, mostrou que ndo ha diferencas significativas nas
percepcdes de satisfagdo dos pais e das mdes em relacdo aos diferentes itens e dominios da
BCFQoLS, concluindo que o instrumento pode ser utilizado com éxito, isoladamente com pais
e maes, sem prejuizos nos resultados (WANG et al., 2006).

Com relacéo a validade da BCFQoLS, o estudo de Smilkstein et al. (1982) indicou que
o dominio “interacdo familiar” foi significativamente correlacionado a escala “Family
APGAR” (SMILKSTEIN, 1978) — que avalia o funcionamento familiar considerando cinco
parametros: adaptabilidade (Adaptability), parceria (Partnership), crescimento (Growth),
afeicdo (Affection) e resolubilidade (Resolve). Neste mesmo estudo, o dominio “bem-estar
fisico/material” da BCFQOLS foi significativamente correlacionado a escala de “Recursos
Familiares”, que possui 30 itens e foi elaborada por Dunst e Leet (DUNST; LEET, 1987;
HOFFMAN et al., 2006). Perry e Issacs, também demostraram a validade do instrumento, ao
compararem a Escala de Qualidade de Vida Familiar de 2006 (FQoLS-2006) com a BCFQoLS

e encontrarem resultados compativeis (PERRY; ISAACS, 2015).
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Os resultados gerados pela BCFQoLS dialogam com a teoria sistémica de familia
(WHITE; KLEIN, 2007). Os dominios “cuidados dos pais com os filhos” ¢ “intera¢do familiar”
referem-se a processos familiares e contribuem para um sentimento subjetivo de bem-estar
familiar relacionado a ligacdo entre os membros. Os dominios “bem-estar fisico/material” e
“apoio ao deficiente” referem-se a recursos disponiveis (recursos materiais, apoio
familiar/comunitario e suporte social). Os recursos disponiveis, a habilidade de comunicagdo
dos diferentes membros da familia e a sobrecarga de dificuldades a que a familia se encontra
sujeita sdo aspectos moduladores do funcionamento e da capacidade de adaptacdo familiar
(SCHERMERHORN; CUMMINGS, 2008). Pesquisas que investigam as relag0es entre oS
cinco dominios da BCFQoLS podem contribuir para o entendimento da dindmica familiar,
inclusive permitindo analisar o possivel impacto que o dominio “bem-estar emocional” exerce
em situacdes de caréncia de recursos disponiveis (HOFFMAN et al., 2006).

A BCFQoLS foi aplicada em diferentes contextos geograficos e em diferentes tipos de
populagbes. Uma sintese dos estudos localizados na literatura que utilizaram a BCFQoOLS

encontra-se na Tabela 1.



Tabela 1. Sintese dos resultados dos trabalhos publicados utilizando a BCFQoLS.

Trabalhos publicados com resultados da BCFQoLS

Autores

OLIVEIRA et al.,
2019

MILLAU; RIVARD;
MELLO, 2019

VANDERKERKEN
etal., 2018

HSIAOQO, 2018

RIVARD et al., 2017

MORI et al., 2017

Caracterizacdo da
amostra

Familias com filhos com
DI moderada (n=50)

Familias com filhos com
TEA (n=104)

Familias com filhos com
DI (n=63)

Familias com filhos com
TEA (n=236)

Familias com filhos com
TEA (n=452)

Familias com filhos com
encefalopatia epiléptica
(n=192)

Origem do
estudo

Brasil

Canada

Bélgica

EUA

Canada

Ameérica do
Norte (105),
Reino Unido
(14),
Austrélia e
Nova

Zelandia (16)

Europa (38),
outros (19)

Interacéo
familiar

3,830 +
0,566

3,41+ 0,80

3,95+0,58

3,71+0,93

3,62 + 0,69

4,22 +0,71

Cuidado

dos pais
com 0s
filhos

3,843 +
0,430

3,80+ 0,70

3,95+0,48

3,63 +0,86

3,71+ 0,73

4,15+ 0,72

Dominios

Bem-estar
emocional

2,930 +
0,739

3,59+£0,75

3,62+ 0,66

2,68 £1,02

3,82+0,71

3,50 £ 0,97

Bem-estar
fisico-
material

3,304 +
0,690

3,95+0,72

4,14 + 0,44

3,79+0,89

4,02 + 0,61

4,32 +0,70

Apoio ao
deficiente

3,850 +
0,508

3,84 +0,78

4,07 +£0,48

3,46 +£ 0,95

4,13 + 0,66

4,13+ 0,77

28

QVF total

3,587
0,470

3,71 + 0,55

3,95+0,42

3,50+0,76

3,84 £ 0,68

4,06 + 0,66



SCHLEBUSCH;
DADA; SAMUELS,
2017

#IGNJATOVIC;
MILANOVIC,;
ZEGARAC, 2017

ALSHAMRI, 2016

#TAIT et al., 2016

SAMUEL et al., 2016

#JORGE; LEVY,;
GRANATO, 2015

GARDINER;
IAROCCI, 2015

FOLEY etal., 2014

MERAL et al., 2013

Familias com filhos com
TEA (n=180)

Familias com criancas
com deficiéncias (ndo
especificadas) (n=153)

Familias com filhos com
DI (n=86, 52 DI leve e
31 DI moderada)

Familias com filhos com
TEA (n=75)

Familias com filhos com
atraso de
desenvolvimento (n=65)

Familias com filhos com
deficiéncia auditiva
(n=41)

Familias com filhos com
TEA (n=84)

Familias com filhos com
Sindrome de Down
(n=150)

Familias com filhos com
DI (n=2341) ou TEA
(n=806) (n total=3009)

Africa do Sul

Sérvia

Arabia
Saudita

Hong Kong

EUA

Brasil

Canada

Australia

Turguia

4,01 +
0,723

3,98
2,659 +

0,846

3,82
(masculino)
3,68
(feminino)

3,93+ 0,87

3,67

3,81+ 0,75

4,07 +£0,81

3,90

3,89 + 0,657

3,81

2,902 +
0,848

3,65
(masculino)
3,79
(feminino)

3,90 + 0,87

3,67

3,61 +0,72

3,92 +£0,86

3,84

3,22+
0,906

3,25
3,055 +

0,764

3,36
(masculino)
3,35
(feminino)

294 +114

2,75

3,10 £ 0,92

3,49 +£1,00

3,32

3,90 + 0,852

3,22

2,812 +
0,735

3,87
(masculino)
3,73
(feminino)

3,78 +£0,93

2,2

3,94 +0,75

4,19+ 0,72

3,29

4,03 =
0,715

3,74
2,758 £

0,816

3,36
(masculino)
3,13
(feminino)

3,80 + 0,80

3,75

3,49 + 0,80

3,90 £ 0,85

3,74

29

3,83 %
0,610

3,63

2,625 +
0,726

3,64
(masculino)
3,58
(feminino)

3,71+ 0,77

3,24

3,62 + 0,63

Néao

forneceu

3,65



Familias com filhos com
DI grave a profunda
(n=54): pessoas com DI
residentes com a familia

30

: 4,33 (RF 4,16 (RF 3,62 (RF 4.0 (RF 431 (RF 3,95 (RF
'I\?/IA(\:\I/:IEII'\:EZA(\)lz (RF) (n=25) e pessoas EUA (RF) (RF) (RF) (RF) (RF) (RF)
: com DI residentes em 3,75 (IR) 3,71 (IR) 3,56 (IR) 3,86 (IR) 4,06 (IR) 3,84 (IR)
instalacdes residenciais
participativas (IR)
(n=29)
Familias com filhos com 407+0,74 393+0,74 343+089 409+071 389+0,71 3,91+0,61
ESKOW; PINELES; | . E/\Com servigos de (com) (com) (com) (com) (com) (com)
SUMMERS, 2011 Isencao (n=228) ¢ sem EUA 3,78+0,84 369+0,78 281+107 383+078 345+0,87 356+0,72
! servicos de isencdo no 1O =1, 109 =Y, 0L =4 109 =Y, 79 =Y 90 =,
HCBS: (n=62) (sem) (sem) (sem) (sem) (sem) (sem)
JACKSON; Familias com filhos com NEo
WEGNER; deficiéncia auditiva EUA 427+0,76 433+0,79 365+094 438+065 4,22+0,79 forneceu
TURNBULL, 2010 (n=207)
Familias com filhos com
Ll S RE el el deficiéncia (primeira EUA  406+076 407+071 343+100 421+073 413+073 399+ 0,64
2007 PN -
infancia) (n=180)
427+073 428+065 3,75+093 433+066 4,11+0,86
Familias com filhos com : : ; : : x
ai ai ai ai ai
WANG et al., 2006 maltiplas deficiéncia EUA (pai) (pai) (pai) (pai) (pai) Nao
(n=107) 429+076 427075 3,70+1,06 436+066 4,15+086  forneceu
(mae) (mae) (mae) (mae) (mae)

# — Valores transformados em razdo quinaria por nos.

1 “Home and Community Based Services” (HCBS) é um conjunto de servigos mantidos por uma parceria federal e estadual que se destinam a melhorar a qualidade de vida e as
experiéncias de criancas e familias nos EUA.
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Gardiner e larocci (2012) fizeram uma revisao da literatura sobre QVF em familias
com criangas com diversas deficiéncias do desenvolvimento, incluindo familias com criancgas
com TEA. A literatura sobre o tema sugere que, se de um lado, familias com filhos com TEA
tendem a ter maiores niveis de depressao, menor felicidade marital e coesdo familiar, em
comparacao as familias cujas criangas tém desenvolvimento cognitivo tipico ou sindrome de
Down, de outro lado, estas familias descrevem como positivo o efeito do autismo em suas vidas
e expressam como suas familias ficam mais proximas em consequéncia da crianga com TEA,
reforcando a importancia de mecanismos de adaptacdo e resiléncia na dindmica familiar
(GARDINER; IAROCCI, 2012).

Em 2015, Gardiner e larocci examinaram a relacdo entre as caracteristicas das
criancas, incluindo problemas de comportamento e atividades bésicas de vida diarias (ABVD)
e a QVF, por meio da BCFQoLS. Foram incluidos no estudo 84 cuidadores de criangas e
adolescentes com TEA (de seis a dezoito anos), os quais responderam questionarios online e
por telefone. Os resultados mostraram que as ABVD foram preditores significativos de
satisfacdo da QVF, mesmo para autistas de alto rendimento. Baixos niveis de ABVD
impactaram negativamente em todos os dominios da BCFQoLS. Os resultados sugerem que
intervencdes estratégicas voltadas para as habilidades diérias tém maior probabilidade de gerar
resultados benéficos para o bem-estar familiar, além de poderem potencialmente reduzir as
demandas por apoio familiar (GARDINER; IAROCCI, 2015).

Mori et al. (2017) também aplicaram a BCFQoOLS e analisaram 192 familias
australianas com filhos com mutacdo no gene CDKLS5, responsavel por um tipo especifico de
encefalopatia epiléptica. Neste estudo, piores escores de QVF foram encontrados em familias
cujos filhos utilizavam suportes de apoio com frequéncia, sugerindo que elas estavam mais

sobrecarregadas pelo cuidado diario (MORI et al., 2017).
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Hu, Wang e Fei (2012) aplicaram a versdo chinesa da BCFQoLS em 442 familias com
criancas com DI que moravam nas areas urbanas e suburbanas de Pequim, constatando que as
condicdes de vida, como moradia e transporte, renda familiar e a gravidade da incapacidade da
crianca afetavam o nivel de satisfacdo das familias com sua QVF (HU; WANG,; FEI, 2012).

Pesquisa realizada na Turquia, com o objetivo de adaptar a BCFQoLS examinando
suas propriedades psicométricas, aplicou o instrumento em 368 mdaes de criancas com
deficiéncia de sete cidades diferentes do pais (MERAL; CAVKAYTAR, 2013). Apos sua bem-
sucedida adaptacdo, a QVF de 3009 familias turcas com individuos com DI e TEA foi analisada.
Os dados revelaram que a percepcdo geral da QVF era satisfatdria, com destaque para o dominio
interacdo familiar, que foi melhor avaliado pelas mées, em contrapartida com o dominio bem-
estar fisico-material, que recebeu uma pior avaliacdo (MERAL et al., 2013).

Estudo realizado com familias de criancas em idade escolar primaria com DI da Arabia
Saudita ampliou e adaptou a BCFQoLS para a realidade local, acrescentando novas medidas de
religiosidade e culturais a escala. O questionario foi aplicado em 201 familias e constatou QVF
significativamente menor em familias que cuidavam de uma crianca com DI quando
comparadas com familias sem criancas com DI. Além disso, este estudo demonstrou que o
status socioeconbémico mais elevado e o fato dos pais estarem casados (conviverem
maritalmente) afetaram positivamente a QVF (ALSHAMRI, 2016).

Misura e Memisevic (2017) também constataram diferenca estatistica significativa na
QVF entre pais de criangas com DI e pais de criancas com desenvolvimento tipico na Croacia
(MISURA; MEMISEVIC, 2017).

A BCFQoLS também foi traduzida e validada em mandarim (CHIU; CHEN; et al.,
2017) com aplicacdo em 400 familias que possuiam filhos com DI ou atraso no

desenvolvimento, e mostrou resultados psicométricos satisfatorios, indicando que a escala tem
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potencial para ser usada como um indicador de resultados positivos na avaliacdo e intervencéo,
bem como na elaboracdo de politicas publicas (CHIU; SEO; et al., 2017).

Estudo francés que objetivou avaliar as propriedades psicométricas da BCFQoLS,
investigou 452 pais de criancas menores de cinco anos com TEA e comparou a BCFQoLS com
o Indice de Estresse Parental - Short Form, mostrando que ambos os instrumentos tém excelente
consisténcia interna (RIVARD et al., 2017).

Schlebusch, Dada, Samuels (2017) aplicaram a BCFQoLS em 180 familias com criancas
com TEA, em Gauteng, provincia da Africa do Sul. Neste estudo, dos cinco dominios que
compbem a escala, as familias sentiam-se mais satisfeitas em relagdo ao “apoio ao deficiente”,
resultado surpreendente posto que a literatura tem apontado o “bem-estar fisico-material” como
0 dominio com melhor correlagdo com a QVF total (por exemplo, ESKOW; PINELES;
SUMMERS, 2011, 2011; GARDINER; IAROCCI, 2012; GARDINER; IAROCCI, 2015).
Como o estudo foi aplicado apenas em familias que recebiam servicos de apoio na Africa do
Sul, e a abrangéncia deste tipo de servico é muito limitada, as autoras acreditam que 0s
resultados sdo explicados pelo fato dessas familias se sentirem privilegiadas e agradecidas
(SCHLEBUSCH; DADA; SAMUELS, 2017).

O estudo de Hsiao et al. (2017), realizado com 236 familias dos EUA, investigou a
influéncia da parceria entre familias de criancas com TEA e seu professor, partindo da premissa
de que uma boa parceria seria fator positivo para diminuir o nivel de estresse dos pais e melhorar
a QVF. A BCFQoLS foi aplicada por meio de uma ferramenta de pesquisa online chamada
Qualtrics. Os resultados mostraram que essas parcerias tiveram efeito indireto no nivel estresse
dos pais, exatamente por meio de sua influéncia direta na QVF (HSIAO et al., 2017).
Considerando esta mesma amostra e aplicando o mesmo meétodo de analise, Hsiao (2018)

examinou o impacto das caracteristicas demograficas e do estresse parental na QVF, mostrando
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que género dos pais, condicdo marital, educacdo, renda familiar e estresse parental se
comportaram como preditores da QVF (HSIAO, 2018).

Tait et al. (2016), aplicaram 0 BCFQoLS em 75 pais de familias de criangas com TEA,
na regidao de Hong Kong. Complementarmente, 45 dessas familias participaram de entrevistas
semiestruturadas. O principal resultado desta pesquisa mostrou que as percepgdes dos pais
sobre a deficiéncia de seus filhos foram influenciadas tanto pelo seu contexto cultural, quanto
pela limitacdo dos servicos disponiveis antes e apds o diagndstico. Por exemplo, tempos
maiores de espera para conseguir um diagndéstico esteve associado com niveis menores de bem-
estar emocional (TAIT et al., 2016).

O estudo de Eskow, Pineles, Summers (2011) examinou o efeito dos servigcos prestados
por meio do “Home and Community-Based Services”2 para criangas com TEA em diversos
resultados relacionados as familias, em especial a QVF. O estudo analisou o impacto dos
servicos na qualidade de vida comparando familias do estado norte americano de Maryland
beneficiadas pelos servicos (grupo tratamento) com aquelas que ndo recebiam 0 mesmo servigo
(grupo controle). As entrevistas, realizadas online, foram aplicadas a 229 familias do grupo que
recebeu o tratamento e 632 do grupo controle. Esta amostra correspondeu a um universo de
28,8% das familias que receberam o convite para participar do estudo (mais de 70% das familias
convidadas nao responderam aos convites). Os resultados revelaram um baixo nivel de QVF
em ambos os grupos, porém, conforme esperado, o grupo beneficiado pelos servigos reportaram
niveis mais elevados em comparacdo ao grupo controle em todos os cinco dominios da
BCFQoLS (ESKOW; PINELES; SUMMERS, 2011).

Além destes estudos que aplicaram a BCFQOLS para analisar a qualidade de vida de

familias de criangas com TEA, o instrumento também foi usado para diversos outros tipos de

2 “Home and Community Based Services” (HCBS) é um conjunto de servigos mantidos por uma parceria federal
e estadual que se destinam a melhorar a qualidade de vida e experiéncias de criancas e familias nos EUA.
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deficiéncia (IGNJATOVIC; MILANOVIC; ZEGARAC, 2017; MCFELEA; RAVER, 2012;
SUMMERS et al., 2007).

A BCFQoLS j& foi traduzida e validada para espanhol (VERDUGO; CORDOBA;
GOMEZ, 2005), cataldo (BALCELLS-BALCELLS et al., 2010) e chinés (HU; WANG; FEI,
2012). A BCFQoLS foi traduzida e validada para o portugués brasileiro por um grupo de
pesquisadores da Faculdade de Ciéncias Médicas, da Santa Casa de Sao Paulo (JORGE; LEVY;
GRANATO, 2015), conforme Quadro 4. Neste estudo, foram investigadas 41 familias que
possuem filhos com deficiéncia auditiva e mostrou nivel médio de QVF geral de 3,24, com 0s
dominios “bem-estar emocional” e “bem-estar fisico/material” com piores escores, € maior
nivel de satisfacdo dos participantes no dominio “interagdo familiar” (JORGE; LEVY;
GRANATO, 2015).

Estudo recente de Oliveira et al. (2019), aplicou a BCFQoLS para investigar a QVF
entre familias brasileiras com filhos com DI moderada. Seus resultados indicam que a QVF da
amostra € inferior ao de outros estudos que também examinaram familias com filhos com DI
moderada na Turquia e nos Estados Unidos, mas superior a um estudo da Arabia Saudita. O
dominio com menor escore foi o “bem-estar emocional”, enquanto o maior foi “apoio ao
deficiente”, resultado esperado, posto que a amostra era composta apenas de criangas que
frequentavam a APAE Séo Carlos, portanto, com atendimento externo. Ressalta-se que o
reduzido nimero de pesquisas que aplicaram a escala para este publico especifico torna dificil
fazer inferéncias validas sobre as eventuais particularidades do caso brasileiro, e, por isso
mesmo, contribuicbes como a deste artigo sdo importantes para a melhor compreensdo do

cendrio nacional.
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Quadro 4. Escala de Qualidade de Vida Familiar do Beach Center (JORGE; LEVY;
GRANATO, 2015). Em rosa os itens referentes ao dominio “interagdo familiar”; em azul os
itens referentes ao dominio “cuidados dos pais com os filhos”; em verde os itens referentes ao
dominio ‘“bem-estar emocional”; em lilds os itens referentes ao dominio “bem-estar

fisico/material”; e em turquesa os itens referentes ao dominio “apoio ao deficiente”.

Perguntas: Quanto eu estou satisfeito referente a...
1. A minha familia gosta de passar tempo junta
2 Os membros da minha familia ajudam os filhos a se tornar independentes.
3 A minha familia tem o apoio necessario para aliviar o estresse.
4, Os membros da minha familia ttm amigos ou outras pessoas que fornecem apoio.
5

Os membros da minha familia ajudam os filhos com trabalhos escolares e
atividades.

Os membros da minha familia tém transporte para ir aos lugares que necessitam.
Os membros da minha familia falam abertamente uns com os outros.
Os membros da minha familia ensinam os filhos a conviver com 0s outros.

© [0 [N ey

Os membros da minha familia tém tempo para atingir seus interesses pessoais
10.  Nossa familia resolve os problemas junta.

11.  Os membros da minha familia apoiam uns aos outros para atingir objetivo.

12.  Os membros da minha familia mostram amor e carinho um pelo outro.

13.  Minha familia tem ajuda externa a sua disposicdo para cuidar de necessidades
especiais de todos os membros da familia.

14.  Os adultos da minha familia ajudam os filhos a tomar boas decisdes.
15.  Minha familia recebe atendimento médico quando necessario.
16.  Minha familia tem condicdes de cuidar das despesas de casa.

17.  Os adultos da minha familia conhecem outras pessoas na vida dos filhos (isto e,
amigos, professores).

18.  Minha familia é capaz de lidar com altos e baixos da vida.

19.  Os adultos da minha familia tém tempo para cuidar das necessidades individuais de
cada filho.

20. Minha familia recebe atendimento odontolégico, quando necessério.
21.  Minha familia se sente segura em casa, no trabalho, na escola e no bairro.

22. O membro da familia com necessidades especiais tem apoio para progredir na
escola ou no trabalho.

23. O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer progressos no
ambiente familiar.

24. O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer amigos.

25.  Sua familia tem um bom relacionamento com os prestadores de servicos que
trabalham com o membro com necessidades especiais.



37

Justificativa do estudo

No que se refere a discussdo de politicas publicas, os resultados da BCFQOLS tém
multiplas contribuicdes potenciais. Recentes pesquisas realizadas no Brasil, pelo nosso grupo,
com metodologia qualitativa mostraram que restri¢cdes financeiras e dificuldades no convivio
comunitario impactam negativamente na qualidade de vida familiar; e que apoio pratico e
social, incluindo distribuicdo de renda e acesso a servi¢os adequados, séo essenciais para o bem-
estar do deficiente e de sua familia (RODRIGUES et al., 2019; TOMAZ et al., 2017). E possivel
supor que o construto “qualidade de vida familiar”, se mensurado e analisado adequadamente,
podera servir como uma medida de resultado apropriada para prestacéo de servicos e colaborar
na formulagdo de politicas publicas que beneficiem as familias com filhos deficientes.

A BCFQoLS foi pouco explorada na literatura cientifica brasileira. Nao conseguimos
identificar nenhum estudo nacional que abordasse especificamente o assunto “qualidade de vida
de familias que tém um filho com DI leve associada ao TEA”. Trata-se de tema com relevancia
cientifica e social, cuja melhor compreensdo pode contribuir para integralidade do cuidado do
individuo com DI e TEA. Essa discussdo é particularmente pertinente no atual cenario brasileiro
em funcdo da Politica Nacional de Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia (BRASIL,
MINISTERIO DA SAUDE, 2008) e também, a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (BRASIL, PRESIDENCIA DA REPUBLICA,
2012). Portanto, nossa pesquisa constitui uma contribuicdo original e relevante do ponto de
vista cientifico e social.

Em dltima instancia, pretende-se que esse estudo sirva de subsidio para construcdo de
uma linha de cuidado integral para individuos com DI e TEA, em consonancia com a Politica
Nacional de Satde da Pessoa Portadora de Deficiéncia (BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE,
2008) e com a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro

Autista (BRASIL, PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2012).
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OBJETIVOS

Gerais

Analisar o impacto da DI leve associada ao TEA leve na QVF.

Especificos
e Aplicar a versdo brasileira da Escala de Qualidade de Vida Familiar do Beach Center
(Beach Center Family Quality of Life Scale, BCFQoLS) em uma amostra de familias
brasileiras que tém filhos com DI leve associada ao TEA leve.
e Correlacionar os diferentes dominios da BCFQOoLS entre si e com a QVF total na
amostra estudada.
e Analisar o efeito de fatores socioambientais e de fatores pessoais dos individuos com

DI leve associada ao TEA leve na QVF.
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METODOS

Delineamento e cenario do estudo

Esta € uma pesquisa descritiva e transversal, que foi desenvolvida no Departamento
de Medicina e no Programa de Pos-Graduacao de Enfermagem da Universidade Federal de Sdo
Carlos (UFSCar), com o apoio da Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais de S&o Carlos
(APAE Séo Carlos). Sao Carlos é uma cidade localizada no Estado de S&o Paulo, no sudeste do
Brasil, que tem aproximadamente 250.000 habitantes (projecdo do IBGE) (BRASIL, IBGE,
2017) e, em 2010, seu indice de desenvolvimento humano foi 0,8059 (BRASIL, IBGE, 2010).

A APAE Séo Carlos foi fundada em 26 de maio de 1962 e é filiada a Federacédo
Nacional das APAEs. Sua criagdo originou-se a partir de um grupo de pessoas reunidas na sede
da Piscina Municipal de Sdo Carlos com o objetivo de amparar as criangas excepcionais e criar
uma escola que pudesse atendé-las (comunicacdo pessoal). Atualmente, a instituicdo atende
cerca de 800 individuos com DI e/ou TEA, oferecendo educacdo infantil, ensino fundamental
e programas especificos, como a educacao para o trabalho, em consonancia com os Parametros
Curriculares Nacionais e de acordo com 0s objetivos gerais da educacédo especial.

O presente estudo faz parte de uma investigacdo mais ampla a respeito da qualidade
de vida familiar de individuos com deficiéncia intelectual leve e transtorno do espectro do
autismo leve, cuja coleta de dados foi iniciada em 2018. A pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar (parecer N. 2.442.014, Anexo 1) e a

participacdo se deu mediante assinatura de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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Definicao das familias participantes do estudo

Esta pesquisa foi desenvolvida com uma amostra de conveniéncia (JAGER;
PUTINICK; BORNSTEIN, 2017), composta por familias com filnos com DI leve associada ao
TEA leve, vinculadas a APAE Sdo Carlos. Os critérios de inclusdo utilizados para selecionar
as familias participantes da pesquisa foram: (1) faixa etaria do filho entre 6 e 16 anos; (2)
diagnostico clinico da DI confirmado pela escala Wechsler de Inteligéncia para Criancgas
(WISC-1V); (3) diagnostico clinico do TEA confirmado pela “Childhood Autism Rating Scale”
(CARS). Foram identificadas 69 familias atendendo a estes critérios de inclusdo; todas estas
familias foram convidadas e aceitaram participar do estudo.

A DI foi classificada como leve com base na escala WISC-1V, que avalia a capacidade
intelectual e o processo de resolucdo de problemas de criancas a partir dos seis anos de idade.
E composta por 15 subtestes, sendo 10 principais e 5 suplementares, e dispde de quatro indices:
(1) compreenséo verbal, (2) organizacdo perceptual, (3) memdria operacional e (4) velocidade
de processamento, além do quociente de inteligéncia total (VIDAL; FIGUEIREDO;
NASCIMENTO, 2011). A avaliacdo de cada individuo foi realizada pela equipe de psicologas
da APAE Séo Carlos, como parte da rotina de cuidado.

O TEA foi classificado como leve com base na CARS, uma escala com 15 itens que
auxiliam o diagnostico e identificacdo de criancas com autismo, além de ser sensivel na
distincdo entre o autismo e outros atrasos de desenvolvimento. Sua aplicacdo € rapida e
adequada a qualquer crianga com mais de dois anos de idade (MAGYAR; PANDOLFI, 2007
SCHOPLER; REICHLER; RENNER, 1988). A escala avalia 0 comportamento em 14 dominios
geralmente afetados no autismo, somados a uma categoria Unica para descricao de impressoes
gerais (RELLINI et al., 2004; STELLA; MUNDY; TUCHMAN, 1999). Os 15 quesitos de
avaliacdo sdo: (1) interacdo com as pessoas, (2) imitacdo, (3) resposta emocional, (4) uso do

corpo, (5) uso de objetos, (6) adaptagdo a mudanca, (7) reacdo a estimulos visuais e (8)
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auditivos, (9) a resposta e uso da gustacdo, olfato e tato; (10) medo ou nervosismo, (11)
comunicacdo verbal, (12) comunicacdo ndo verbal, (13) nivel de atividade, (14) o nivel e a
coeréncia da resposta intelectual e, finalmente, as (15) impressdes gerais. A pontuacao atribuida
a cada dominio varia de 1 (dentro dos limites da normalidade) a 4 (sintomas autisticos graves).
A pontuacdo total varia de 15-60 e o ponto de corte para o autismo é 30 (SCHOPLER;
REICHLER; RENNER, 1988). A avaliacdo de cada individuo foi realizada pela equipe de
psicologas ou de terapeutas ocupacionais da APAE Sdo Carlos, como parte da rotina de

cuidado.

Procedimento de coleta de dados e instrumentos utilizados

Ao concordar em participar, um dos membros da familia (preferencialmente a mée)
forneceu os dados da pesquisa. A coleta de dados foi feita por meio de formularios impressos,
aplicados individualmente por uma unica pesquisadora, numa situacdo “face-a-face” com o
entrevistado, no periodo de julho de 2018 a maio de 2019. Em relagdo aos informantes, em 56
familias (81%) foi a mée, em seis familias (9%) o pai, em quatro familias (6%) o tio ou tia, e
em trés familias (4%) o avd ou a av0. Ressaltamos que a utilizacdo de outros informantes, além
dos pais das criangas, como tios e avos, & compativel com a nogdo ampliada de familia que
adotamos neste trabalho.

Os instrumentos de coleta de dados foram os formularios de “perfil sociodemografico
familiar”, “perfil da pessoa com DI e TEA”, os indices de funcionalidade de Barthel e de
Lawton & Brody, ¢ a “Escala de Qualidade de Vida Familiar do Beach Center”.

O formulario de “perfil sociodemografico familiar” (Anexo 2) foi elaborado para essa

pesquisa e contém informacdes sobre procedéncia, numero de pessoas na residéncia, renda
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familiar mensal, recebimento de beneficio social, cobertura pela satde suplementar, religido,
estado marital dos pais, escolaridade materna e paterna, trabalho dos pais e nimero de irmaos.

O formulario de “perfil da pessoa com DI ¢ TEA” (Anexo 3) também foi elaborado
para esta pesquisa e contém informacdes sobre o sexo, a idade e a escolaridade do individuo,
capacidade de fala/linguagem, locomocéo, autonomia dentro de casa, autonomia fora de casa e
habilidade para manusear dinheiro.

O indice de Barthel (Anexo 4) pertence ao campo de avaliacdo das atividades basicas
da vida diaria (ABVD) e avalia o nivel de independéncia para a realizacdo de dez atividades:
(1) alimentagdo, (2) transferéncia da cadeira para a cama, (3) higiene pessoal, (4) uso de
sanitarios, (5) tomar banho, (6) mobilidade, (7) subir e descer escadas, (8) vestir e despir, (9)
controle de esfincteres intestinal e (10) urinario. Na versdo original, a pontuacdo total do
instrumento varia de 0 a 100 (MAHONEY; BARHEL, 1965), sendo que um total de 0-20
pontos indica dependéncia total; 21-60 dependéncia grave; 61-90 dependéncia moderada; 91-
99 dependéncia leve e 100 independéncia (SHAH; VANCLAY; COOPER, 1989).

O indice de Lawton & Brody (Anexo 5) é usado na avalicdo das atividades
instrumentais da vida diaria (AIVD). As AIVD exploram um nivel mais complexo de
funcionalidade, fortemente influenciada pelo desempenho cognitivo. As habilidades
investigadas sdo necessarias para adaptacdo ao ambiente e para realizacdo de atividades
comunitarias. O instrumento investiga oito atividades instrumentais: (1) capacidade de usar o
telefone, (2) fazer compras, (3) preparar as refeicdes, (4) cuidar da casa, (5) lavar a roupa, (6)
fazer uso de transporte publico, (7) gerir 0 uso de medicacéo e (8) dinheiro. Na versao original,
cada item apresenta trés, quatro ou cinco niveis diferentes de dependéncia, e cada atividade
destacada é pontuada atraves de uma escala dicotdmica, em que se pode assinalar 0 como
dependéncia (incapacidade) e 1 como independéncia (capacidade) (LAWTON; BRODY,

1969). O limiar do grau de dependéncia é categorizado de acordo com a soma final dos pontos
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em: 0-1 dependéncia total; 2-3 dependéncia grave; 4-5 dependéncia moderada; 6-7 dependéncia
leve; e 8 independéncia (LAWTON et al., 1982).

A Escala de Qualidade de Vida Familiar do Beach Center (BCFQoLS) utilizada foi
traduzida e validada para o portugués por um grupo de pesquisadores da Faculdade de Ciéncias
Médicas da Santa Casa de S&o Paulo (JORGE; LEVY; GRANATO, 2015). Essa escala (Anexo
6) consiste em um questionario de 25 itens, com cinco dominios (cuidados dos pais com 0s

filhos, interacdo familiar, bem-estar emocional, bem-estar fisico/material e apoio ao deficiente)

e com cinco tipos de respostas em uma escala Likert para mensurar satisfacdo (1 = muito

muito

insatisfeito; 2 = insatisfeito; 3 = nem satisfeito nem insatisfeito; 4 = satisfeito; e 5
satisfeito). A somatoria de pontos obtidos em cada item do questionario é dividida pelo numero
de itens, de forma a alcangar uma razdo numérica quinaria. Assim, a pontuacéo de cada dominio
da BCFQoLS e também da QVF total pode variar de 1 a 5, sendo que quanto mais alta é a

pontuacdo, maior € o nivel de satisfacdo.

Forma de analise dos resultados

Os resultados foram apresentados como média, desvio padrdo (DP) e mediana, ou
frequéncia absoluta e porcentagem, conforme o tipo de variavel.

A confiabilidade da BCFQoLS e dos indices de Barthel e Lawton & Brody foi avaliada
pelo coeficiente alfa de Cronbach. Valores acima de 0,70 foram considerados ideais (SOUZA,
ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017).

A variavel dependente, ou seja, QVF total, foi verificada por meio do teste de
Kolmogorov-Smirnov e apresentou distribuicdo normal (KS=0,09195; p=0,57223). Por isso,

foram utilizados testes estatisticos paramétricos (MARTINS; DOMINGUES, 2017).
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As diferencas das médias dos diferentes dominios da BCFQOoLS entre si e também
com o nivel de QVF total foram determinadas por teste t pareado. Correlagdes binarias entre os
diferentes dominios da BCFQOLS entre si e também com o nivel de QVF total foram
determinadas por correlacdo linear de Pearson.

O efeito de fatores sociodemograficos sobre o nivel de QVF total foi determinado por
teste t independente ou por analise de variancia (ANOVA) com pds-teste de Tukey, conforme
0 numero de variaveis analisado.

Correlacéo linear de Pearson ou de Spearman foi utilizada para verificar o grau de
correlacdo binaria entre a QVF total e cada uma das demais varidveis do estudo. A intensidade
do coeficiente de correlacdo (r) ficou estabelecida como entre 0 e 0,3 correlagéo fraca; entre 0,3
e 0,6 correlacdo moderada; e acima de 0,6 correlagéo forte.

O método de regressdo linear foi utilizado para correlacdo multipla de duas maneiras:
(1) enter - as variaveis que foram significativas na correlacdo binéria com p<0,05 foram
incluidas ao mesmo tempo no modelo, para avaliar a contribui¢do de cada uma na QVF total;
(2) stepwise - as variaveis ndo contribuintes foram excluidas pelo programa estatistico, passo a
passo, de forma a identificar as correlagdes mais significativas. Para verificar a qualidade do
modelo ajustado foi calculado o coeficiente de determinagéo (R2) e a significancia do modelo
foi determinada por ANOVA.

O nivel de significancia adotado foi 5%. Todas as andlises foram realizadas com

auxilio dos programas JASP 0.10.2 (https://jasp-stats.org/).


https://jasp-stats.org/
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RESULTADOS

Caracterizagcdo da amostra investigada

Nossa amostra foi caracterizada por um predominio de familias compostas por trés ou
mais pessoas (97%; n=67). A renda familiar mensal média da amostra foi de R$2.806,52, com
mediana de 2.700,00, DP+R$1.493,75, renda minima de R$700,00 e renda méxima de
R$9.000,00; 36% (n=25) das familias tinham renda mensal baixa, ou seja, menor que
R$2.000,00, enquanto 63% (n=44) possuiam renda superior a R$2.000,00. A maior parte das
familias utilizava apenas o SUS (57%; n=39) para assisténcia a salde e ndo recebia nenhum
tipo de beneficio social (81%; n=56). Nenhuma familia apresentou rela¢do de consanguinidade
entre os pais.

Todas as familias investigadas, exceto uma, tinham apenas um membro com DI
associada ao TEA no seu nucleo familiar, que no caso era o individuo indice desta pesquisa.
No unico caso em que a familia contava com dois filhos, gémeos univitelinos, com DI associado
ao TEA, foi incluida apenas uma das crian¢as no nosso estudo. As mées da amostra tinham em
média 39 anos (DP + 5,3 anos), com idade minima de 29 anos e maxima de 56 anos; houve
incompletude de informag&o sobre uma mée da amostra. Os pais tinham em média 42 anos (DP
* 6 anos), com idade minima de 32 anos e maxima de 64 anos. Em relacdo a escolaridade, a
maior parte dos pais (82%; n=56) e das mées (63%; n=44) concluiu o ensino médio. Na maioria
das familias a pratica religiosa era uma caracteristica presente (93%; n=55). A maioria dos pais
convivia maritalmente (71%; n=49) e as mées trabalhavam em casa em pouco mais da metade
dos casos (57%; n=39). Esses dados sdo apresentados na Tabela 2.

Quanto as caracteristicas gerais dos individuos com DI e TEA leves (Tabela 3), 85%
(n=60) da amostra foi composta por individuos do género masculino. Eles tinham em média

9,5 anos, mediana de 9,4 e DP+2,6, idade minima de 6 e maxima de 15 anos. Na maioria dos
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individuos a comunicacdo verbal foi descrita como adequada (75%; n=52) e 62% (n=43) eram
alfabetizados. Nenhum individuo com DI e TEA possuia problemas cronicos de saide que
demandassem uso de medicacdo regular. Quanto aos aspectos relacionados a autonomia para
ABVD e AIVD, relatou-se falta de autonomia dentro de casa na maioria dos casos (67%; n=46)
e falta de autonomia fora de casa em todos o0s casos (100%; n=69). O mesmo ocorreu em relacéo
a capacidade para manuseio do dinheiro, na qual a totalidade dos individuos com DI e TEA ndo

possuia essa habilidade (100%; n=69).

Tabela 2. Caracteristicas das familias investigadas (n=69).

Variaveis %

Composigao familiar

Até 2 pessoas - somente mae e paciente 2 3
3 ou mais pessoas 67 97

Renda Familiar

Ateé R$1.000,00 2 3
Entre R$1.000,00 e R$2.000,00 23 33
Entre R$2.000,00 e R$3.000,00 16 23
Entre R$3.000,00 e R$5.000,00 21 30
Entre R$5.000,00 e R$10.000,00 7 10
Beneficio Social
Recebe algum beneficio social 13 19
N&o recebe beneficio social 56 81

Saude Suplementar

Familia tem plano de salude suplementar 17 25
Somente o paciente tem plano de salde suplementar 13 19
Familia usa somente o SUS 39 57

Familia professa alguma religido
Sim 55 93
Nao 14 7



Pais convivem maritalmente
Sim
Né&o

Escolaridade da mée
Fundamental incompleto
Fundamental completo ou medio incompleto
Médio completo, ensino técnico ou superior incompleto
Superior completo ou pds-graduacao
Sem informacéo

Escolaridade do pai
Fundamental incompleto
Fundamental completo ou médio incompleto
Médio completo, ensino técnico ou superior incompleto
Superior completo ou pos-graduacéo
Sem informagéo

Trabalho da mée
Trabalha fora de casa tempo parcial ou total
Né&o trabalha fora de casa
Sem informacéo

Trabalho do pai
Trabalha fora de casa tempo parcial ou total
Né&o trabalha fora de casa

Sem informacéo

49
20

18
43

29
39

65

71
29

26

62

12
70
12

42
57

94

a7
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Tabela 3. Caracteristicas gerais dos individuos com DI leve associada ao TEA leve (n=69).

Idade
Entre 6 e 8 anos 27 39
Entre 8 e 12 anos 29 42
Entre 12 e 16 anos 13 19
Género
Masculino 60 85
Feminino 9 15
Escolaridade
Alfabetizado 43 62
Nao alfabetizado 26 38
Comunicacéo verbal
Apresenta alguma dificuldade para comunicacéo verbal 17 25
Comunicacéo verbal adequada 52 75
Autonomia para AVD dentro de casa
Tem autonomia dentro de casa 23 33
N&o tem autonomia dentro de casa 46 67

Autonomia AVD fora de casa

Tem autonomia fora de casa 0 0

Né&o tem autonomia fora de casa 69 100
Capacidade para manuseio de dinheiro

Consegue manusear dinheiro 0 0

N&o consegue manusear dinheiro 69 100

indice de funcionalidade de Barthel
Dependéncia total (0-20 pontos)

Dependéncia grave (21-60 pontos) 1 1
Dependéncia moderada (61-90 pontos) 38 55
Dependéncia leve (91-99 pontos) 5 7
Independéncia (100 pontos) 25 36
indice de funcionalidade de Lawton & Brody
Dependéncia total (0-1 ponto) 12 17
Dependéncia grave (2-3 pontos) 50 72
Dependéncia moderada (4-5 pontos) 7 10
Dependéncia leve (6-7 pontos) 0 0

Independéncia (8 pontos) 0 0
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Andlises da QVF
Na Tabela 4 observam-se os resultados obtidos com a BCFQoLS. O alfa de Cronbach
da BCFQoLS foi 0,8927, indicando alta confiabilidade da escala em geral. A pontuacdo media

atingida em relacdo a QVF total foi 3,561 (DP+0,337).

Tabela 4. Resultados da BCFQoLS nas 69 familias investigadas com filhos com DI leve

associada ao TEA leve.

Alfa de
Mediana | Minimo | Maximo
Cronbach
Interacao
3,908 0,420 4.000 2,330 4,830 0,8520
familiar
Cuidado dos pais

3,785 0,348 3,830 2,330 4.830 0,7483
com os filhos

Bem-estar
2,750 0,620 2,750 2,000 4,000 0,7707
emocional

Dominios

Bem-estar fisico-
3,194 0,642 3,200 2,000 4,800 0,8190
material

Apoio ao
3,975 0,161 4,000 3,500 4,500 0,3402
deficiente

QVF total 3,561 0,337 3,600 2,480 4,480 0,8927
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As diferencas das médias dos diversos dominios da BCFQOLS entre si e também com
0 nivel de QVF total estdo na Tabela 5. O valor médio da QVF total foi significativamente
superior aos escores obtidos nos dominios “bem-estar emocional” (p<0,001) e “bem-estar
fisico-material” (p<0,001), e significativamente inferior aos escores obtidos nos dominios
“interacao familiar” (p<0,001), “cuidado dos pais com os filhos” (p<0,001) e ‘“‘apoio ao
deficiente (p<0,001).

Bem-estar emocional foi 0 dominio com menor pontuacdo, com diferenca estatistica
significante em relagdo a todos 0s demais dominios: interacao familiar (p<0,001), cuidado dos
pais com os filhos (p<0,001), bem-estar fisico-material (p<0,001) e apoio ao deficiente
(p<0,001); seguido do dominio bem-estar fisico-material, cujo escore foi inferior aos dominios:
interacdo familiar (p<0,001), cuidado dos pais com os filhos (p<0,001) e apoio ao deficiente
(p<0,001).

Os dominios “interacdo familiar” e “apoio ao deficiente” foram estatisticamente

indistinguiveis entre si (p=0,139).
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Tabela 5. Diferencas das médias dos diversos dominios da BCFQOLS entre si e com a QVF

total na amostra investigada (n=69).

Comparacdo par a par — QVF total e dominios

QVF total

QVF total

QVF total

QVF total

QVF total

Interacdo familiar

Interacdo familiar

Interacédo familiar

Interacao familiar

Cuidado dos pais com os filhos
Cuidado dos pais com os filhos
Cuidado dos pais com os filhos
Bem-estar emocional
Bem-estar emocional

Bem-estar fisico-material

*Teste t pareado.

Interacéo familiar

Cuidado dos pais com os filhos
Bem-estar emocional
Bem-estar fisico-material
Apoio ao deficiente

Cuidado dos pais com os filhos
Bem-estar emocional
Beme-estar fisico-material
Apoio ao deficiente

Bem-estar emocional
Bem-estar fisico-material
Apoio ao deficiente

Bem-estar fisico-material
Apoio ao deficiente

Apoio ao deficiente

-11,875

-9,165

14,961

7,261

-11,252

3,317

16,783

10,120

-1,496

14,784

9,313

-5,129

-5,658

-16,290

-10,123

<0,001

<0,001

<0,001

<0,001

<0,001

0,001

<0,001

<0,001

0,139

<0,001

<0,001

<0,001

<0,001

<0,001

<0,001
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Os dominios “interacao familiar” (r=0,816, p<0,001), “cuidado dos pais com os filhos”
(r=0,824; p<0,001), “bem-estar emocional” (r=0,707; p<0,001) ¢ “bem-estar fisico-material”
(r=0,809, p<0,001) foram fortemente correlacionados com a QVF total (Tabela 6).

Além disso, os dominios “interagdo familiar” e “cuidado dos pais com os filhos”

também apresentaram forte correlacéo entre si (r=0,693; p<0,001).

Tabela 6. Correlagdo dos diferentes dominios da BCFQoLS entre si e com a QVF total na

amostra investigada (n=69).

Interacio Skl il Bem-estar Rl Apoio ao

Dominios pais com os . fisico- .
emocional deficiente

familiar filhos material

Cuidado dos r 0,693

pais com os
filhos p <0,001
Bem-estar r 0,446 0,387
emocional p <0,001 0,001
Bem-estar r 0,454 0,572 0,466
fisico-
material p <0,001 <0,001 <0,001
Apoio 20 r 0,489 0,470 0,101 0,134
deficiente g 01 <0,001 0,408 0,274
r 0,816 0,824 0,707 0,809 0,423
QVF total
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001

*Correlacgéo linear de Pearson.
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Funcionalidade dos individuos com DI e TEA leves

O alfa de Cronbach do indice de Barthel foi 0,8189, indicando alta confiabilidade da
escala. O resultado do indice de funcionalidade de Barthel foi 88,19+11,53, indicando
dependéncia moderada das pessoas com DI e TEA nas ABVD.

Com relagéo ao indice de Lawton & Brody, o alfa de Cronbach foi 0,5416. O escore
médio obtido neste indice foi 2,13+0,89, denotando dependéncia grave das pessoas com DI e
TEA nas AIVD.

Esses resultados sdo apresentados na Tabela 7.

Tabela 7. Resultados dos indices de funcionalidade de Barthel e Lawton & Brody dos

individuos com DI e TEA leves (n=69).

, Alfa de
Indices de funcionalidade | Média Mediana | Minimo
Cronbach

Indice de

funcionalidade de 88,19 11,53 90,00 45,00 100,00 0,8189
Barthel

Indice de

funcionalidade de 2,13 0,89 2,00 1,00 5,00 0,5416

Lawton & Brody
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Efeito de fatores sociodemograficos das familias investigadas na QVF

A relacdo das caracteristicas sociodemogréaficas e familiares com a QVF estdo
apresentadas na Tabela 8. Foram identificadas diferencas estatisticamente significativas na
distribuicdo média da QVF de acordo com renda familiar (p=0,021), acesso a saude suplementar
(p=0,002), recebimento de beneficio social (p=0,018), prética religiosa (p=0,011) e condi¢do
marital dos pais (p<0,001).

O pos-teste de Tukey mostrou que, em relacdo a renda familiar, diferengas foram
identificadas entre os grupos “até 2 mil reais” e “entre 5 e 10 mil reais” (p=0,013). Em relacao
ao acesso a saude suplementar, as diferencas ocorreram entre os grupos “ninguém na familia
possui plano de saude suplementar” e “toda familia possui plano de satde suplementar”

(p=0,002).

Tabela 8. Associacdo entre as variaveis sociodemograficas e a QVF na amostra investigada
(n=69).

+
Variaveis sociodemograficas e familiares QVFDt;)’tal -

Renda familiar (em reais — 4 categorias)

Até 2.000 (n=25) 3,443+0.270 0,021*
2.000 a 3.000 (n=16) 3,555+0,407

3.000 a 5.000 (n=21) 3,600+0,333

5.000 a 10.000 (n=7) 3,874+0,173

Saude suplementar

Ninguém na familia possui plano de satide suplementar (n 3,442+0,359 0,002*
=39)

Apenas paciente possui plano de satde suplementar (n=13) 3,646+0,205

Toda familia possui plano de satide suplementar (n=17) 3,767+0,243

Beneficio social
Nao recebe beneficio social (n=56) 3,606+0,311 0,018**
Recebe beneficio social (n=13) 3,363+0,382



Religiao
Nao professa religido (n=14)
Professa religido (n=55)
Condigdo marital dos pais
Nao convivem maritalmente (n=20)
Convivem maritalmente (n=49)
Trabalho da mae
Trabalha fora de casa, tempo parcial ou integral (n=29)
Nao trabalha fora de casa (n=39)
Escolaridade da mde (3 categorias)
Fundamental incompleto (n=6)
Fundamental completo ou médio incompleto (n=18)

M¢édio completo ou técnico ou superior incompleto/completo
(n=44)

Escolaridade do pai (4 categorias)
Fundamental incompleto (n=5)
Fundamental completo ou médio incompleto (n=8)
Médio completo ou técnico ou superior incompleto (n=48)
Nivel superior ou pos-graduacao (n=8)
Numero de irmaos
Nenhum (n=33)
Um irmao (n=26)
Dois irmaos (n=10)

*ANOVA,; **teste t independente.

3,360+0,345
3,612+0,318

3,332+0,395
3,654+0,261

3,510+0,269
3,615+0,364

3,567+0,319
3,451+0,466
3,620+0,249

3,424+0,262
3,350+0,560
3,597+0,297
3,640+0,275

3,478+0,263
3,660+0,350
3,576+0,465

55

0,011**

<0,001**

0,195%*

0,186*

0,176*

0,116*
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Efeito de fatores pessoais dos individuos com DI e TEA leves ha QVF

A relacdo das caracteristicas individuais e clinicas das pessoas com DI e TEA com a
QVF estdo apresentadas na Tabela 9. Foram identificadas diferencas estatisticamente
significativas na distribuicdo média da QVF de acordo com a presenca de comunicacdo

adequada (p=0,024).

Tabela 9. Associagdo entre os fatores pessoais dos individuos com DI e TEA leves e a QVF na

amostra investigada (n=69).

Variaveis pessoais e clinicas dos individuos com
+

Idade do individuo (3 categorias)

6 a 8 anos (n=27) 3,576+0,225 0,413*
8 a 12 anos (n=29) 3,596+0,411
12 a 16 anos (n=13) 3,449+0,348

Género
Feminino (n=9) 3,542+0,323 0,862**
Masculino (n=60) 3,563+0,341

Comunicacao adequada
Sim (n=52) 3,612+0,326 0,024**
Néo (n=17) 3,402+0,327

Escolaridade do individuo
Alfabetizado (n=43) 3,613+0,329 0,096**
Nao alfabetizado (n=26) 3,474+0,338

Autonomia para AVD dentro de casa
N&o tem autonomia (n=46) 3,535+0,325 0,372**
Tem autonomia total (n=23) 3,612+0,360

*ANOVA,; **teste t independente.
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Correlacdo entre as variaveis investigadas e a QVF

Oito variaveis investigadas se correlacionaram significativamente com a QVF total e
foram inseridas no modelo de correlagdo multipla: renda familiar, acesso a saude suplementar,
recebimento de beneficio social, préatica religiosa, condicdo marital dos pais, escolaridade

paterna, comunicacao adequada do individuo com DI e TEA e nimero de irméos (Tabela 10).

Tabela 10. Correlacéo linear binaria da QVF total com as demais variaveis investigadas (n=69).

QVF total

Variaveis .
Indice de correlacio (r) n

Idade da mae (variavel continua) (n=68) 0,112 0,364*
Idade do pai (variavel continua) (n=69) -0,125 0,309*
Renda familiar (variavel continua) (n=69) 0,387 0,001*
Saude suplementar (n=69) 0,441 <0,001**
Beneficio social (n=69) 0,239 0,048**
Religido (n=69) 0,295 0,014**
Condi¢ao marital dos pais (n=69) 0,415 <0,001**
Trabalho da mae (n=68) 0,176 0,151°**
Escolaridade da mae (3 categorias) (n=68) 0,161 0,189**
Escolaridade do pai (4 categorias) (n=69) 0,239 0,048**
Nuamero de irmaos (n=69) 0,258 0,032%*
Idade do paciente (variavel continua) (n=69) -0,101 0,409*
Género (n=69) 0,087 0,479%*
Comunicacio adequada (n=69) 0,282 0,019**
Escolaridade do individuo (n=69) 0,172 0,159**
Autonomia para AVD dentro de casa (n=69) 0,129 0,290%**
Indice de funcionalidade de Barthel (n=69) 0,031 0,798*
Indice de funcionalidade de Lawton & Brody (n=69) 0,055 0,655*

*Correlagéo linear de Pearson; **Correlagéo linear de Spearman.
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Os dados de correlagdo multipla encontram-se na Tabela 11 e mostram que condi¢édo
marital dos pais, renda familiar, presenca de comunicacdo adequada e pratica religiosa foram
preditores da QVF total. O coeficiente de determinacdo para esse modelo final foi R2=0,407,
indicando que o modelo explicou 40,7% da variabilidade encontrada nos resultados da QVF
total (p<0,001).

Tabela 11. Correlacdo multipla da QVF total com as varidveis cuja correlacdo binaria foi

significativa, calculada pelo método de regressdo linear (n=69).

Correlagao multipla Coeﬁﬁii;:tes Coeﬁ;ientes Rs ANOVA
EINIBLE padronizados | padronizados DoVl O
QVF  Constante 2,833 <0,001 @ 0,420 <0,001

ety 5,220e -5 0,232 0,076

familiar

s 0,032 0,081 0,534

suplementar

sl 0,026 0,031 0,797

social

Religiao 0,180 0,216 0,040

Condi¢ao

marital dos 0,203 0,275 0,031

pais

gs""l?‘r‘dade 0,043 0,091 0,413

0 pai

Ay @ 0,033 0,070 0,537

irmaos

CORUTIERGS 0,197 0,254 0,014

adequada
Correlagao multipla Coe;}ﬁli;e:tes Coeﬁ;ientes R
LR padronizados | padronizados
QVF  Constante 2,882 <0,001 0,407 <0,001

Condigao

marital dos 0,240 0,325 0,002

pais

Rl 7,117¢ -5 0,316 0,002

familiar

Coininigngio 0.210 0.270 0,007

adequada

Religido 0,189 0,228 0,025
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DISCUSSAO

Sobre a amostra investigada

Alguns resultados de nossa pesquisa, ainda que nao estejam diretamente relacionados
a QVF, merecem ser discutidos, por divergirem da expectativa intuitiva em relagdo a
composi¢ao da amostra.

Em primeiro lugar, o baixo numero de familias beneficiadas por programas sociais
(apenas 13 familias - 19% - recebiam beneficios sociais) explica-se pelo fato de que, embora
haja uma correlacgdo significativa entre receber beneficio social e renda da familia (r= 0,409;
p<0,001), os critérios para o fornecimento dos beneficios exigem uma renda abaixo da média
encontrada em nossa amostra. Segundo Decreto N° 9.396, de 30 de maio de 2018, o Bolsa
Familia, por exemplo, ¢ voltado para familias em situagdo de pobreza ou extrema pobreza, isto
€, cuja renda seja, respectivamente, de no maximo R$178,00 e R$89,01 por membro da familia.
Sendo que para as familias pobres sdo exigidos outros critérios adicionais para o fornecimento
do beneficio (BRASIL, PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2018). Outro tipo de beneficio
comum ¢ o Beneficio de Prestagao Continuada (BPC), implementado pela Lei n® 8,742, de 7 de
setembro de 1993, cujos critérios também sdo bastante restritivos. Segundo o texto da lei, sdo
aptos a receber o beneficio pessoas com deficiéncia desde que integrem uma familia cuja renda
per capita seja inferior a um quarto do salario minimo (BRASIL, PRESIDENCIA DA
REPUBLICA, 1993). Poucas familias de nossa amostra cumprem estes critérios. Assim, nosso
resultado € compativel com os critérios restritivos impostos para o recebimento destes
beneficios.

A relagdo entre individuos homens ¢ mulheres em nossa amostra (6,6:1) se mostrou
discrepante em relacao aos resultados reportados na literatura. Loomes, Hull e Mandy, (2017),

em uma metanalise sobre o assunto, mostraram que em amostras de TEA associado a DI a



60

diferenca na propor¢do entre homens e mulheres ¢ menor do que em estudos com TEA ndo
associado a DI (LOOMES; HULL; MANDY, 2017). No entanto, a diferenca desta propor¢ao
varia em fun¢do da gravidade da DI. A propor¢ao de homens e mulheres com TEA sem DI ¢
estimada em 6 a 16 homens para cada mulher, enquanto a propor¢ao de homens e mulheres com
TEA e DI moderada a grave ¢ de aproximadamente 1 a 2 homens para cada mulher (FERRI;
ABEL; BRODKIN, 2018). Homens estdo super-representados entre os casos de alto
funcionamento (WERLING; GESCHWIND, 2013). Como nossa amostra é composta por
individuos com DI leve, isso pode ter contribuido para maior frequéncia do sexo masculino.
Considerando estes fatores, entendemos que a discrepancia de nossa amostra ndo ¢ tao
impactante quanto os dados inicialmente poderiam sugerir.

Um terceiro resultado relacionado a composi¢do amostral, aparentemente contra
intuitivo, se refere a elevada proporcdo de individuos com comunicagdo adequada (75%).
Embora, de fato, a dificuldade de comunicacao seja uma caracteristica associada ao TEA, em
especial quando associado a DI, a deficiéncia na comunicagdo se refere, particularmente, ou
com maior énfase, as questdes de sociabilidade. A capacidade de comunicacdo adequada
medida pelas entrevistas realizadas pelo nosso estudo, por outro lado, refere-se especificamente
a comunicac¢ao entre os individuos com TEA e DI leves e os demais membros da familia. As
respostas traduziram, portanto, a capacidade destes individuos em expressar adequadamente
suas necessidades basicas e fundamentais diante de suas familias, sem medir os fatores desta
comunicagdo que se identificariam com habilidades mais amplas de sociabilizagdo. A
perspectiva adotada pelo nosso estudo estd identificada com seus objetivos centrais, quais
sejam, medir a influéncia de ter um membro com TEA e DI leves na QVF.

A diferenca entre os resultados do indice de Barthel, que indicou dependéncia
moderada, e os resultados do indice de Lawton e Brody, que indicou dependéncia grave, sdao

explicados pela diferenca da complexidade das funcionalidades medidas por cada um dos
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instrumentos. Enquanto o indice de Barthel avalia atividades bésicas da vida diaria (ABVD), o
indice de Lawton e Brody expressa atividades instrumentais da vida diaria (AIVD), as quais
compreendem funcionalidades mais complexas do que as primeiras. Além disso, a interpretagdo
dos indices de funcionalidade varia de acordo com a idade do paciente, sendo que o indice de
Lawton e Brody traduz melhor a funcionalidade de individuos mais velhos do que a média de
individuos que compdem nossa amostra. Assim, a discrepancia entre os dois indices era um
resultado esperado, especialmente considerando a faixa etaria de nossa amostra (média de 9,5

anos).

Sobre a QVF

Nossos resultados sao comparados com vinte estudos que aplicaram a BCFQoLS, sendo
sete em familias com filhos com TEA (com ou sem DI) (ESKOW; PINELES; SUMMERS,
2011; GARDINER; TAROCCI, 2015; HSIAO, 2018; MILLAU; RIVARD; MELLO, 2019;
RIVARD et al., 2017; SCHLEBUSCH; DADA; SAMUELS, 2017; TAIT et al., 2016), cinco
com DI, mas sem TEA (ALSHAMRI, 2016; MCFELEA; RAVER, 2012; OLIVEIRA et al.,
2019; SAMUEL et al., 2016; VANDERKERKEN et al., 2018); um cuja amostra era composta
de dois grupos, um com DI e outro com TEA (MERAL et al., 2013), e sete com outras
deficiéncias (FOLEY et al, 2014; IGNJATOVIC; MILANOVIC; ZEGARAC, 2017;
JACKSON; WEGNER; TURNBULL, 2010; JORGE; LEVY; GRANATO, 2015; MORI et al.,
2017; SUMMERS et al., 2007; WANG et al., 2006).

Nossa amostra ¢ caracterizada por melhores resultados no dominio “apoio ao
deficiente”, o que era esperado, pois, se trata de uma amostra de conveniéncia na qual todas as
familias recebem suporte da APAE Sao Carlos. No estudo de Rivard et al. (2017), desenvolvido

no Canadd, o dominio apoio ao deficiente também obteve o maior escore, pois, assim como em
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nossa amostra, a destes autores era composta integralmente por familias beneficiadas por
servicos de apoio aos deficientes (RIVARD et al., 2017). Millau, Rivard, Mello (2019)
comparou a QVF de familias imigrantes e nativas no Canadé (com filhos com TEA) e seus
resultados sdo compativeis com os achados de Rivard et al. (2017) (estudo também realizado
no Canada), mostrando que o grupo dos imigrantes possuia menor escore em todos os dominios
da BCFQoLS, embora tenha havido uma melhora no acesso a apoio externo no estudo de 2019
(MILLAU; RIVARD; MELLO, 2019) em relagdo ao estudo de 2017 (RIVARD et al., 2017).

Schlebusch, Dada, Samuels (2017) também encontraram o dominio “apoio ao
deficiente” com maior escore e a explicacdo para este resultado parece ser aplicavel ao nosso
estudo: foi realizada pesquisa com familias vulneraveis da Africa do Sul que recebiam servigos
de apoio ao deficiente, onde a abrangéncia deste tipo de servigo ¢ limitada (condig¢do analoga a
nossa amostra), assim, o elevado escore do dominio seria justificado pelo fato destas familias
se sentirem privilegiadas e agradecidas (SCHLEBUSCH; DADA; SAMUELS, 2017). Nosso
resultado ¢ consistente ainda com os achados de Eskow, Pineles, Summers (2011), que
mostraram QVF mais alta em familias estadunidenses atendidas por servi¢os de apoio aos
deficientes em comparacdo com familias que ndo recebiam este tipo de apoio (ESKOW;
PINELES; SUMMERS, 2011). A parceria colaborativa entre os membros familiares e os
profissionais da saude e da educacdo que apoiam o individuo com deficiéncia certamente
contribui para melhorar a QVF (HSIAO et al., 2017).

Consideramos que os escores mais altos dos dominios “interacao familiar” e “cuidado
dos pais com os filhos” podem ser explicados em funcao do familismo, o qual ¢ entendido como
um constructo multidimensional, que envolve os dominios estrutural, comportamental e
atitudinal (VALENZUELA; DORNBUSCH, 1994), todos relacionados ao modo como os
membros da familia interagem entre si € como esta interacao supera o valor que atribuem as

suas caracteristicas individuais (LUNA et al., 1996). Familismo ¢ um conceito especialmente
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importante para familias de cultura latina (CAMPOS et al., 2014; HERNANDEZ; BAMACA-
COLBERT, 2016; ZINN, 1982), como a brasileira. O consideramos especialmente relevante
em cidades do interior de Sdo Paulo, como Sao Carlos, fortemente influenciadas pela imigragdo
italiana (TRUZZI; BASSANEZI, 2009), considerada pela literatura como um pais altamente
orientado por valores familiares (SCHWARTZ, 2004). As perguntas do BCFQoLS relativas aos
dois dominios mencionados avaliam questdes diretamente associados as dimensdes que
compdem o conceito de familismo, em especial as dimensdes comportamental e atitudinal,
sendo que esta ultima se associa a questdo da integracdo, que leva em consideragdo os meios
de interacdo entre os membros da familia. No contexto das politicas sociais no Brasil, tal
configuracdo favorece que a familia seja vista como o principal agente que oferta bens e
servigos para o bem-estar dos individuos com deficiéncia, assumindo grande parte das funcdes
publicas que deveriam ser de responsabilidade do Estado (SANTOS, 2017).

O baixo escore do dominio “bem-estar emocional” € consistente com a literatura. Nao
localizamos nenhum estudo, cuja amostra consistia em familias com criancas com TEA, em
que este dominio obteve escore médio superior ao escore médio da QVF total (ESKOW;
PINELES; SUMMERS, 2011; GARDINER; IAROCCI, 2015; HSIAO, 2018; MERAL et al.,
2013; MILLAU; RIVARD; MELLO, 2019; RIVARD et al., 2017; SCHLEBUSCH; DADA;
SAMUELS, 2017; TAIT et al., 2016). Este padrao também foi observado em amostras de
familias com criancas com outras deficiéncias (FOLEY et al.,, 2014; IGNJATOVIC;
MILANOVIC; ZEGARAC, 2017; JACKSON; WEGNER; TURNBULL, 2010; MCFELEA,;
RAVER, 2012; MORI et al., 2017; OLIVEIRA et al., 2019; SAMUEL et al., 2016; SUMMERS
et al., 2007, VANDERKERKEN et al., 2018). A tnica excec¢do na literatura é o estudo de
Alshamri (2016), que investigou familias com filhos com DI leve e moderada (ALSHAMRI,
2016).

Esta deficiéncia no dominio bem-estar emocional, observada em quase todos os
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estudos, sugere a criticidade dos aspectos emocionais na QVF, bem como suscita a necessidade
de apresentar solugdes para limitar seus efeitos negativos. Consideramos como solugdes viaveis
a ampliacdo de servigos oferecidos por profissionais especializados, como psicélogos,
terapeutas ocupacionais, bem como a organizacdo de grupos de apoio para os pais e/ou
responsaveis. Ou seja, iniciativas que permitam aos pais/responsaveis terem mais tempo para
se dedicar as questdes que dizem respeito as suas individualidades e aos aspectos necessarios
para que mantenham melhores condi¢des de lidar com o estresse diario provenientes de suas
condigdes como cuidadores de filhos com deficiéncia e para que possam aumentar sua
resiliéncia.

Resiliéncia refere-se a capacidade que alguns individuos tém de amenizar ou evitar os
efeitos negativos que certas situagdes consideradas com elevado potencial de risco podem
produzir sobre a sua satide e o seu desenvolvimento (SILVA et al., 2009). Resiliéncia pressupde
a capacidade de administrar as adversidades, reconhecendo seu potencial de risco, mas sem
perder a habilidade de mobilizar os recursos (pessoais e contextuais) para o enfrentamento
dessas situagdes. Resiliéncia € um conceito importante em termos de promogao de saude, que
ajuda a compreender porque, quando expostas a situacdes de risco elevado, algumas pessoas
sdo capazes de enfrenta-las bem, enquanto outras respondem de formas consideradas menos
adequadas (SILVA et al., 2009).

Considerando o funcionamento familiar, surge o constructo de resiliéncia familiar
(WALSH, 1996). A ideia ¢ de que uma familia resiliente ¢ aquela que constr6i numa rede de
relagdes e de experiéncias vividas ao longo do ciclo vital e através das geragdes, que a capacita
para reagir de forma positiva as situacdes potencialmente desencadeadoras de crises, superando
essas dificuldades e promovendo a sua adaptagao de maneira positiva para o bem-estar dos seus
diferentes membros e da familia como um todo (MARTINS, 2014). Em geral, a familia

resiliente desenvolve um processo interacional que a faz funcionar como uma unidade, que
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fortalece tanto o individuo quanto a familia ao longo do tempo. Enfim, familia resiliente ¢
considerada um processo desenvolvimental que envolve uma forma particular de organizacao,
de comunicagdo, de recursos pessoais € comunitarios para a solugdo de problemas, de forma a
possibilitar que seus membros sejam capazes de responder de maneira positiva as demandas da
vida diaria, mesmo vivendo situagdes potencialmente de risco (ROOKE; PEREIRA-SILVA,
2012). Segundo tais perspectivas sistémicas, as relacdes humanas, em geral, e a cooperagdo
entre os membros da familia, em particular, assumem papel central na nutrigdo e na manutencao
da resiliéncia familiar (MARTINS, 2014; WALSH, 2003). Com efeito, no nosso trabalho,
observamos correlagdo moderada e significativa entre os dominios “intera¢ao familiar” e “bem-
estar emocional” (r=0,446; p<0,001), corroborando a importancia dos processos de interagdo e
comunicacao como componentes da resiliéncia e do bem-estar familiar.

O segundo dominio que contribuiu para a diminui¢do da QVF total em nossa amostra,
o0 “bem-estar dominio fisico e material”, indica que, no Brasil, politicas de distribuicao de renda,
visando o alivio das restri¢oes financeiras em familias com criangas com TEA e DI parecem ser
cruciais para um aumento da QVF. Quanto maior a renda familiar, maior o escore médio no

dominio “bem-estar fisico e material”, como pode ser visto na Tabela 12.

Tabela 12. Distribui¢do do escore médio do dominio “bem-estar fisico e material” de acordo

com a renda mensal nas familias que tem filhos com TEA e DI leves investigadas (n=69).

Renda familiar mensal (em reais — 4 , . p
: - - +
) Bem-estar fisico-material + DP (ANOVA)

Até 2.000 (n=25) 2,880+0,614 <0,001
2.000 a 3.000 (n=16) 3,087+0,541
3.000 a 5.000 (n=21) 3,381+0,536

5.000 a 10.000 (n=7) 4,000+0.383
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Dos vinte estudos analisados, que aplicaram a BCFQoLS para familias com filhos com
deficiéncia, em dezesseis o escore médio do dominio “bem-estar fisico-material” foi maior que
o escore da QVF total. Dos quatro estudos cujo escore do dominio foi inferior ao QVF, dois
foram aplicados justamente a populagdes brasileiras (JORGE; LEVY; GRANATO, 2015;
OLIVEIRA et al., 2019), enquanto outras duas amostras pertencem a populagdes da Sérvia
(IGNJATOVIC; MILANOVIC; ZEGARAC, 2017) e da Turquia (MERAL et al., 2013), ambos
paises emergentes e economias em desenvolvimento. Estes dados, combinados com o fato de
que dos dezesseis estudos em que que o escore deste dominio foi maior, quatorze foram
aplicados a populacdes de paises com economias avangadas (ESKOW; PINELES; SUMMERS,
2011; FOLEY et al., 2014; GARDINER; TAROCCI, 2015; HSIAO, 2018; JACKSON;
WEGNER; TURNBULL, 2010; MCFELEA; RAVER, 2012; MILLAU; RIVARD; MELLO,
2019; MORI etal., 2017; RIVARD et al., 2017; SAMUEL et al., 2016; SUMMERS et al., 2007;
TAIT etal.,2016; VANDERKERKEN etal., 2018; WANG et al., 2006), sugerem que, conforme
nossa hipotese, ha uma associa¢do entre baixa renda (mais frequente em paises emergentes) e
um desempenho insatisfatorio no dominio “bem-estar fisico e material”. Isso corrobora a
necessidade de efetivagdo de politicas de distribuicdo de renda no Brasil e em outros paises
emergentes. As Unicas excegdes, isto €, estudos realizados em paises com economias em
desenvolvimento, mas cujo dominio bem-estar fisico ¢ material obteve escore mais alto que a
QVF total, foram amostras da Africa do Sul (SCHLEBUSCH; DADA; SAMUELS, 2017) ¢ da
Arébia Saudita (ALSHAMRI, 2016). Mais estudos seriam necessarios para o entendimento
destes dois desvios.

Além da relagdo entre os cinco dominios e a QVF, testamos a associagdo entre os dados
socioecondmicos das familias e suas respectivas QVF. Os resultados sdo consistentes com
nossas expectativas e com a literatura. A satde financeira da familia revelou-se um importante

indicador de QVF. Ela ¢ expressa por trés tipos de dados coletados: (1) a faixa de renda das
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familias - quanto maior a renda, maior o escore médio da QVF total; (2) o acesso a satde
suplementar - familias que possuem plano de saude suplementar possuem maior escore meédio
de QVF total; e (3) a necessidade de recebimento de beneficio social - familias que recebem
beneficio social tém, em média, QVF inferior aquelas que nao recebem, pois um dos critérios
para receber estes beneficios € justamente possuir baixa renda. No nosso estudo, portanto, a
renda € correlacionada positivamente com o acesso a saude suplementar (r=0,501; p<0,001) e
com o0 ndo recebimento de beneficio social (r=0,348; p=0,003). Outro aspecto que demonstrou
correlacao positiva com a QVF total foi a escolaridade do pai, demonstrando, mais uma vez,
um efeito da renda sobre a QVF, dado que a escolaridade do pai também ¢ positivamente
correlacionada com a renda familiar mensal (r=0,313; p=0,009). Nossos resultados de
correlacdo entre renda familiar e QVF sdo semelhantes aos encontrados por Schlebusch, Dada,
Samuels (2017), Gardiner & larocci (2015) e Meral et al. (2013). Nao localizamos nenhum
estudo cuja renda (medida, por vezes, por critérios diversos da renda mensal ou anual) ndo fosse
significativamente correlacionada de forma positiva com a QVF.

Outros dois dados demograficos se relacionaram com significancia estatistica a QVF.
Primeiro, as familias que professam alguma religido tém, em média, uma QVF maior do que
aquelas que ndo professam. No nosso estudo medimos a influéncia da religido apenas por meio
da pergunta se a familia professava (ou ndo) alguma religido. Na literatura sobre qualidade de
vida familiar ha estudos que buscam medir a influéncia da religido na QVF de diferentes formas.
A primeira distingdo importante que deve ser reconhecida ¢é sobre a espiritualidade e a religido,
sendo esta entendida como padrdes organizados e institucionalizados de crencgas, morais, rituais
e estruturas sociais que as pessoas criam para ajudar a cumprir sua busca espiritual, enquanto a
espiritualidade ¢ expressa tanto por meios religiosos, quanto por meios ndo religiosos
(CANDA, 1999). Nossos resultados (sobre a religido enquanto um preditor de QVF), mesmo

considerando o limite de nosso estudo (que avalia apenas a religiosidade e ndo a espiritualidade
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nao religiosa), ¢ consistente com outros estudos nos campos da satide mental que mostram que
as praticas religiosas contribuem para a resiliéncia em pessoas que experimentaram deficiéncias
(CANDA, 2001). Segundo Zea, Quezada e Belgrave (1994) a espiritualidade em pessoas
hispanicas, especialmente a crengca em Deus, pode levar a uma maior aceitagdo das familias
sobre a deficiéncia (ZEA; QUEZADA; BELGRAVE, 1994). Dado que a espiritualidade tem
um importante papel na qualidade de vida individual ndo € surpresa que as praticas religiosas
tenham uma expressiva influéncia sobre a QVF (POSTON; TURNBULL, 2004). Poston e
Turnbull (2004) realizaram um estudo qualitativo com grupos focais em trés cidades norte-
americanas para analisar a influéncia da espiritualidade e da religiosidade na qualidade de vida
de familias com filhos com deficiéncia (comparadas as familias com filhos sem deficiéncia).
Seus resultados indicam que a religido influencia, sobretudo, o bem-estar emocional da familia,
pois a religido atribuia as familias um sentido de for¢a adquirida pela espiritualidade e também
gerava lagos sociais com membros de sua comunidade religiosa que, por sua vez, promoviam
aceitacdo da crianga e de sua deficiéncia (POSTON; TURNBULL, 2004). Tais resultados
também se associam a teoria sobre resiliéncia familiar segundo a abordagem sistémica proposta
por Froma Walsh (WALSH, 1996), pois, segundo esta autora, muitas familias encontram forga,
conforto e orientacdo nos momentos de adversidade através da ligacdo com tradi¢des culturais
e religiosas (MARTINS, 2014). Consideramos os resultados consistentes com nossos achados,
especialmente no que diz respeito a relagdo entre a religido e o dominio bem-estar emocional.
No nosso estudo, familias que professam alguma religido tém realmente maiores escores
médios no dominio “bem-estar emocional” que aquelas que ndo professam religido
(2,841+0,628 versus 2,393+0,446; p=0,015), o que corrobora essa hipotese.

Um segundo fator, a condi¢do marital dois pais, expressou uma relagao significativa
com a QVF. O convivio marital se traduz em escores mais elevados nos dominios “interacao

familiar” e “cuidado dos pais com os filhos” e, consequentemente, na propria QVF total. Com
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efeito, estudos indicam impacto negativo do divorcio parental sobre a deterioracdo da coesdo
familiar, influéncia que, conforme Ahrons (2007), segue sensivel mesmo vinte anos apds a
separacdo (AHRONS, 2007). Adicionalmente, a literatura sugere que este ¢ um fenomeno de
mao dupla, ou interdependente: de um lado, ndo viver maritalmente impacta negativamente na
QVF, de outro lado, ter filho com TEA implica em maiores indices de divércio, comparado com
a populacdo geral (BLACHER; MCINTYRE, 2006). Entdo, as familias que compdem nossa
amostra sao particularmente vulneraveis e estdo sob uma condi¢ao complexa e sensivel no que
toca as questdes relacionadas a coesdo familiar e as relagdes parentais. De fato, familias cujos
pais vivem maritalmente, quando comparadas as familias cujos pais vivem separados, tém
maiores escores médios no dominio “interacao familiar” (3,986+0,336 versus 3,717+0,542;
p=0,015) e no dominio “cuidado dos pais com os filhos” (3,854+0,247 versus 3,616+0,487;
p=0,009).

Nossos resultados mostraram ainda que a presenca de comunicacao adequada entre os
filhos com DI e TEA esta associada de forma significativa com maiores escores de QVF total e
também com o dominio “cuidado dos pais com os filhos” (1=0,277; p=0,021), dominio cujos
aspectos avaliados expressam condi¢des que, de fato, podem ser limitadas por uma
comunica¢do inadequada. Outras pesquisas que analisaram a relacdo entre comunicacdo
adequada ¢ QVF em familias com filhos com TEA apresentaram resultados semelhantes.
Fitzgerald, Birkbeck, Matthews (2002), a partir de estudo realizado com 100 maes de criancas
com TEA, na Irlanda, analisaram a relacdo do fardo maternal com uma série de variaveis sobre
as caracteristicas do individuo com TEA, problemas sociais e fardos familiares. Seus resultados
indicaram que o nivel de independéncia da crianca com TEA influenciou positivamente na
melhoria do bem-estar das maes. Neste estudo, foram incluidas entre as caracteristicas de
capacidade da crianca com TEA suas necessidades comunicativas, as quais se correlacionaram

positivamente com o fardo familiar (quanto pior a capacidade comunicativa, maior o nivel de
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dependéncia da crianca e, consequentemente, maior o fardo familiar) (FITZGERALD;
BIRKBECK; MATTHERS, 2002). Foley et al. (2014) compararam familias com filhos com DI
com e sem comunica¢do adequada e encontraram resultados condizentes com 0s nossos:
aquelas familias cujos filhos apresentavam comunicagdo adequada tiveram QVF média
superior as familias cujos filhos ndo apresentavam comunicag¢do adequada (FOLEY et al.,
2014).

E interessante observar, embora nio seja diretamente relacionado com nosso objeto de
estudo, a aten¢do concedida pela literatura sobre o efeito negativo de se ter um filho surdo na
QVF (JACKSON; TURNBULL, 2004; JACKSON; WEGNER; TURNBULL, 2010;
MOORES; JATHO; DUNN, 2001). A surdez gera diferentes graus de inadequacdo
comunicativa, a qual, por sua vez, pode impactar em diferentes dimensdes da QVF, incluindo a
interacdo familiar (BODNER-JOHNSON, 1991; EVANS, 1995; FREEMAN; DIETERICH,;
RAK, 2002; JACKSON; WEGNER; TURNBULL, 2010; KASHYAP, 1986).

Finalmente, de forma consistente com os achados discutidos acima, nossos resultados
revelaram quatro varidveis que se comportaram como preditores e que explicam 40,7% da
variabilidade dos dados da QVF total: (1) a condi¢do marital dos pais, que esta associada com
os dominios intera¢do familiar e cuidado dos pais com os filhos; (2) a renda familiar, associada
com o dominio bem-estar fisico e material; (3) a pratica religiosa, associada com o dominio

bem-estar emocional; e (4) a comunicagdo adequada do individuo com DI e TEA.

Fortalezas e limitacdes do trabalho

Uma fortaleza deste estudo consiste em ser um dos primeiros estudos nacionais a
aplicar a BCFQoLS, validada em lingua portuguesa, em uma amostra de familias com filhos
com DI e TEA. O uso desta escala permite a comparabilidade entre nossos resultados com

futuros estudos que forem realizados no Brasil, bem como com amostras de outros paises, onde
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a escala j4 foi utilizada.

Também consideramos uma fortaleza de nosso estudo a metodologia empregada para
a coleta de dados: realizamos entrevistas presenciais, face a face, escolha que nos permitiu
esclarecer as duvidas dos participantes, aumentando a confiabilidade dos resultados. Além
disso, a utilizagdo de instrumentos validados para classificar o grau da DI e TEA, bem como
para avaliar a funcionalidade dos individuos em relacdo as atividades da vida diaria torna os
nossos resultados mais objetivos e especificos, conferindo maior fidedignidade.

Reconhecemos como limitagdo do estudo o fato de termos investigado uma amostra
de conveniéncia. Isto é, uma amostra composta apenas por criangas que recebem ajuda externa
(frequentam a APAE Sao Carlos) o que ndo permite a generalizagao dos resultados para uma
populagdo brasileira (ou mesmo sdo-carlense) selecionada aleatoriamente. Isto implica que
nossos resultados sdo importantes para avaliar o efeito das familias terem criangas com DI e
TEA leves apenas em um grupo com ajuda externa. Alids, esta limitagdo explica o valor baixo
do indice alfa de Cronbach no dominio “apoio ao deficiente”. A baixa variancia deste dominio
(que recebeu notas altas e constantes) em comparagao a variancia dos demais dominios implica
em um valor de alfa de Cronbach reduzido, dado que este ¢ definido pela relagao entre a soma
da variancia do item e a soma da variagao do total de itens. Sugerimos, como agenda de pesquisa
futura, a comparagao entre este grupo (amostra de conveniéncia com ajuda externa) e outro
grupo que ndo receba ajuda externa, avaliando o impacto desta variavel na QVF.

A amostra deste estudo ¢ a maior entre todas as pesquisas nacionais que aplicaram a
BCFQoLS. Apesar disso, consideramos seu tamanho relativamente pequeno para a realizagao
de algumas inferéncias estatisticamente validas entre as varidveis. Acreditamos que estudos
multicéntricos devem ser realizados a fim de obter um amplo panorama das possiveis
influéncias de fatores socioambientais na QVF, que permitam direcionar politicas publicas em

ambito nacional.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este ¢ o primeiro estudo que analisa o impacto da DI leve associada ao TEA leve na
QVF utilizando a BCFQoLS em uma populacdo brasileira. Por isso mesmo, os resultados
apenas podem ser comparados com dados disponiveis sobre populacdes de outros paises e,
consequentemente, distintos contextos socioecondmicos e culturais. Ainda assim, ¢ possivel
afirmar que, mesmo comparado com outros paises emergentes € economias em
desenvolvimento, nossos resultados indicam que as familias brasileiras sofrem mais com as
condig¢des fisicas e materiais. Por outro lado, o escore baixo do dominio bem-estar emocional
¢ consistente com os resultados obtidos em estudos desenvolvidos em outros paises. Ou seja,
este ¢ um dominio que afeta, de forma universal, familias de individuos com DI e TEA.

Todos os dominios sdo significantemente correlacionados com a QVF. A inica excegao
¢ 0 apoio ao deficiente, resultado esperado, posto que em nossa amostra todas as familias
recebiam servicos da APAE Sao Carlos. A correlacao positiva dos dominios indica que eles
constituem indicadores importantes para medir os aspectos que influenciam a QVF. Portanto,
consideramos que o presente estudo e seus resultados consubstanciam um relevante instrumento
para a elaboragao de politicas publicas que visem eliminar ou aliviar os aspectos mais negativos
que afetam a qualidade de vida de familias com filhos com DI e TEA.

Sao especialmente relevantes as questdes envolvendo o alivio das restrigdes
financeiras destas familias, mas devem ser também consideradas politicas que busquem
melhorar o bem-estar emocional das mesmas, tais como a organizacdo de grupos de pais
coordenados por profissionais de saude a fim de estimular um ambiente deliberativo,
caracterizado pela troca de experiéncias e informagdes destas familias, incluindo a percepcao
sobre quais sdo seus direitos e seus recursos legais. Outro impacto positivo para a melhora da

qualidade de vida dessas familias diz respeito a autonomia do individuo com deficiéncia, o que
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pode ser impulsionado por meio da oferta de atividades de estimulag@o precoce envolvendo as
atividades basicas e instrumentais de vida diiria, em especial praticas que incitem o
aperfeicoamento da comunicagdo adequada, dado que, conforme achado de nosso estudo, esta

caracteristica comportou-se como um preditor da QVF.
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Anexo 1 — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
UFSCar.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DE FAMILIAS QUE TEM FILHOS COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL E/OU TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Pesquisador: Debora Gusmao Melo

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 79323017.4.0000.5504

Instituicao Proponente: Departamento de Medicina
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.442.014

Apresentacgao do Projeto:

O projeto intitulado “QUALIDADE DE VIDA DE FAMILIAS QUE TEM FILHOS COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL E/OU TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA " foi bem estruturado em revisao
bibliografica e em concepcdo metodolégica, demonstrando sua relevancia para sociedade.

Objetivo da Pesquisa:

As pesquisadoras esclarecem no TCLE, quanto aos objetivos, que “... estamos interessadas em entender
como é a qualidade de vida de familias que tém filhos com deficiéncia intelectual e/ou transtorno do
espectro autista. Esse estudo tem o intuito de fornecer subsidios para a construgdo de uma linha de cuidado
integral para pessoas com deficiéncia intelectual e/ou transtorno do espectro autista no Sistema Unico de
Saude”

No projeto completo, apresentam que o objetivo principal/geral é “Investigar o impacto da Dl e do TEA na
QVF. Em ultima instancia, pretende-se que esse estudo sirva de subsidio para construgdo de uma linha de
cuidado integral para individuos com DI e/ou TEA, em consonancia com a Politica Nacional de Saude da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (BRASIL, 2008) e com a Politica Nacional de Protegdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (BRASIL, 2012).”

Desta forma, os objetivos estdo distintos. Necessita ser ajustado.
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Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

No no TCLE, as pesquisadoras esclarecem quanto aos RISCOS da pesquisa que “O Unico risco possivel
nessa pesquisa serd o de vocé ficar chateado(a) ou angustiado(a) em responder sobre algumas coisas
relacionadas a sua familia. Ou ainda vocé podera ter um leve cansago apés responder as perguntas e ao
questionario”.

Recomenda-se substituir o termo “o Unico risco sera” por “os riscos minimos sdo/serdo”, pois ha outros
riscos ndo indicados pelas pesquisadoras, além dos citados por elas (chateado/angustiado, cansacgo), que
podem estar presentes no decorrer da intervencgao.

Recomenda-se refletir e inserir outros exemplos de riscos que os sujeitos da pesquisa podem estar
submetidos. Para isto, as pesquisadoras podem se colocar no lugar do participante e imaginar q reagdo ou
sensacao que ele poderia ter ao participar da pesquisa. Exemplos: irritacdo, nervoso, constrangimento,
mudanca de humor, tristeza, entre outros.

No TCLE, quanto aos BENEFICIOS da pesquisa para a sociedade e/ou para o meio académico, os riscos
nado foram apresentados.

O trecho em que as pesquisadoras comentam algo sobre beneficios, mas ndo traduz a ideia esperada é
“Nao havera beneficios diretos ou imediatos para vocé ou sua familia por participar desse estudo, mas
podera haver mudangas nos cuidados dados as pessoas com deficiéncia intelectual e/ou transtorno do
espectro autista apds os profissionais e gestores de saude tomarem conhecimento das conclusées desse
estudo.”

Recomenda-se refletir e verificar se os beneficios descritos estdo apropriados ao estudo ou necessitam de
complementagdes.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
Verificar os itens “‘recomendacgdes” e “conclusdes e/ou pendéncias” feitos pelo relator deste CEP.

A carta de coparticipante foi anexada.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
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Recomendacoes:

Apresentar relatério final na conclusdo de sua pesquisa, apresentando os documentos comprobatérios
anexados, como o modelo de TCLE utilizado, a carta de aceite do co-participante, lista de presenga datada
e assinada pelos participantes, entre outros documentos que permitam ilustrar que o estudo foi efetuado

apods a aprovagao deste CEP, bem como seguiu as orientagdes dadas por ele.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Projeto Aprovado condicionado a inserir no TCLE que havera ressarcimento de gastos caso haja
necessidade conforme Resolugdo 466/12.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 18/10/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 1014213.pdf 20:39:17
Folha de Rosto folha_rosto_mestrado_marcela_assinad | 18/10/2017 |Debora Gusmao Aceito

a.pdf 20:38:50 | Melo
Declaracéo de carta_apoio_APAE_projeto_Marcela_04| 15/10/2017 [Debora Gusmao Aceito
Instituicdo e out2017.pdf 16:08:25 |[Melo
Infraestrutura
TCLE / Termos de | TCLE_mestrado_Marcela_DGMelo_150| 15/10/2017 |Debora Gusmao Aceito
Assentimento / ut2017 .pdf 16:06:57 |Melo
Justificativa de
|Auséncia
Projeto Detalhado / | projeto_Marcela_CEP_DGMelo_150ut20| 15/10/2017 |Debora Gusmao Aceito
Brochura 17.pdf 16:06:47 |Melo
LInvestigador

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
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Anexo 2 — Formulério de perfil sociodemogréafico familiar

Em que cidade e estado do Brasil vocés residem?

Quantas pessoas moram na sua casa?

Sua familia recebe algum tipo de beneficio social? Por exemplo: bolsa familia, beneficio
LOAS, beneficio de prestacdo continuada (BPC), etc.?
( )Sim () Néo

Se receber, por favor, descreva abaixo quais beneficios vocés recebem:

Qual a renda familiar mensal da sua familia (ou seja, a soma do salario ou dos rendimentos de
todas as pessoas da sua familia que trabalham + a soma dos rendimentos recebidos por
pensao, aposentadoria, beneficio social)? Quanto dinheiro vocés costumam ter para viver por

més?

Sua familia costuma frequentar reunifes de natureza religiosa, por exemplo: ir a missa ou a
cultos? ( )Sim () Naéo

Em caso afirmativo, que religido vocés professam?

Nome da Religido:

Com que frequéncia vocés vao as reunides (missas, cultos, etc.) da sua religido?
() pelo menos uma vez por semana

() pelo menos uma vez por més

() somente em datas comemorativas ou religiosas

() raramente



Vocés tém plano de saude particular?( ) Sim ( ) Néo
Em caso afirmativo:

() o plano de saude cobre todos os membros da nossa familia

() somente a pessoa que estuda na APAE tem plano de saude

() ninguém da familia possui plano de saude

Sobre os PAIS da pessoa que estuda na APAE

MAE e PAI estfo casados, convivem maritalmente entre si?
( )Sim () Néo

PAI e MAE s3o aparentados (parentes como primos, etc.)?
() Sim () Néo

Se sim, qual o grau do parentesco?

~

Sobre a MAE da pessoa que estuda na APAE

ldade atual:

Escolaridade:
() Ensino fundamental incompleto
() Ensino médio incompleto

() Ensino técnico

N AN N /N

() Ensino superior completo ) P6s-graduagéo
Trabalho:

() Trabalha fora de casa em tempo integral (6h, 8h ou mais por dia).
() Trabalha fora de casa em tempo parcial (cerca de 4h por dia).
() No momento esta desempregada.

() Nao trabalha fora de casa.

Sobre o PAI da pessoa que estuda na APAE

Idade atual:

) Ensino fundamental completo
) Ensino médio completo

) Ensino superior incompleto
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Escolaridade:

() Ensino fundamental incompleto () Ensino fundamental completo
() Ensino médio incompleto () Ensino médio completo

() Ensino técnico () Ensino superior incompleto
() Ensino superior completo () Pés-graduacéo

Trabalho:

() Trabalha fora de casa em tempo integral (6h, 8h ou mais por dia).
() Trabalha fora de casa em tempo parcial (cerca de 4h por dia).
() No momento esta desempregado.

() Nao trabalha fora de casa.

~

Sobre os IRMAOS da pessoa que estuda na APAE

() apessoa é filha Unica.

() apessoa tem irmdos. Quantos irmaos?

Descreva a idade e 0 sexo dos irmaos:

Irmdo 1 - Idade: Sexo: () feminino () masculino
Irméo 2 - Idade: Sexo: () feminino () masculino
Irmé&o 3 - Idade: Sexo: () feminino () masculino
Irméo 4 - ldade: Sexo: () feminino () masculino
Irm&o 5 - Idade: Sexo: () feminino () masculino
Irméo 6 - Idade: Sexo: () feminino () masculino
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Anexo 3 — Formulério de perfil da pessoa com DI e TEA

Idade do filho:

Sexo do filho:

() feminino () masculino

Escolaridade do filho:
() Esta alfabetizado (sabe ler e escrever).

() N&o esta alfabetizado (ndo sabe ler e escrever).

Seu filho possui algum problema de salde, que necessite de cuidados especiais? Por exemplo:
problema no rim, problema na tireoide, problema no estbmago, etc.?

( )Sim ( ) Nao () Néo sabemos

Em caso afirmativo, que tipo de problema?

Seu filho tem dificuldade para locomocgéo (para caminhar)?
() Nao, ele caminha normalmente.

() Mais ou menos. Ele caminha com dificuldade.

() Sim, ele tem muita dificuldade para caminhar.

() Ele é cadeirante.

Vocé considera que seu filho se comunica bem? As pessoas entendem/compreendem o que
ele fala?

() Sim, perfeitamente. Todos entendem o que ele fala.

() Nao. Normalmente as pessoas da familia ou que convivem com ele entendem o que ele
fala, mas as pessoas estranhas tém dificuldade para compreender.

() Nao. E muito dificil compreender o que ele fala.
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Vocé considera que seu filho é autbnomo em relacdo as atividades da vida diaria dentro de
casa? Por exemplo: ele toma banho sozinho, usa o banheiro sozinho, veste-se sozinho, come
sozinho?

() Sim, ele é totalmente autbnomo para fazer esse tipo de coisa.

() Nao, ele faz essas coisas, mas precisa de supervisao.

() Néo, ele é incapaz de fazer essas coisas sozinho.

Vocé considera que seu filho é autbnomo em relacdo as atividades da vida diaria fora de casa?
Por exemplo: ele vai até a padaria ou até outros comércios no bairro ou até o shopping
sozinho, ele usa transporte pablico sozinho?

() Sim, ele é totalmente autbnomo para fazer esse tipo de coisa.

() Nao, ele faz essas algumas dessas coisas, mas precisa de supervisao.

() Nao, ele é incapaz de fazer essas coisas.

Seu filho sabe mexer com dinheiro? Sabe dar e receber troco?
() Sim, ele sabe mexer com dinheiro perfeitamente.
() Néo, as vezes ele confunde.

() Nao, ele ¢é incapaz de mexer com dinheiro.
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NOME:

DATA DE NASC:

IDADE: SEXO:

INDICE DE BARTHEL - ABVD

ITEN ATIVIDADES

DESCRICAO

PONTOS

1 Alimentacéo

Independente (pode alimentar-se sozinho quando
alguém coloca a comida a seu alcance. Ele
consegue colocar dispositivos de assisténcia, caso
sejam necessarios, e é capaz de cortar a comida
sozinho. Ele precisa fazer isto em tempo razoavel).

10

s

Alguma ajuda é necessaria (por ex. cortar
alimentos)

Dependente

Transferéncia
2 S
cadeira/cama

Independente em todas as fases dessa atividade.
Pode manejar seguramente a cama e sua cadeira
de rodas, travar os breques, levantar os apoios dos
pés, mover-se com seguranga para a cama, deitar,
colocar-se na posicdo sentada sobre a cama se
necessario, para transferir-se para tras com
seguranca e retornar para a cadeira de rodas.

15

E necessaria alguma ajuda em algum passo dessa
atividade ou o individuo precisa ser lembrado ou
supervisionado para fazer com seguranga uma ou
mais partes dessa atividade.

10

Pode colocar-se na posicdo sentada sem ajuda de
uma pessoa, mas precisa ser levantado da cama,
ou quando ele se transfere requer bastante ajuda.

Dependente

Higiene
pessoal

Pode lavar as maos e o rosto, pentear o cabelo,
escovar 0s dentes ou barbear-se. Ele pode usar
gualquer tipo de barbeador, mas precisa ser capaz
de colocar a lamina ou o plug sem ajuda, assim
como retira-lo da gaveta ou do gabinete. No sexo
feminino precisam ser capazes de fazer a
magquiagem.

Dependente

4 Banheiro

E capaz de entrar e sair do banheiro, soltar e
abotoar as roupas, impedir que as roupas se sujem
e usar o papel higiénico sem ajuda. Se for
necessaria uma “comadre” em vez de banheiro, ele
precisa ser capaz de coloca-la sobre uma cadeira,
esvazia-la e lava-la.

10

Precisa de ajuda devido ao desequilibrio ou para
lidar com as roupas ou usar o papel higiénico.

Dependente
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Banho

Usa uma banheira, chuveiro ou toma banho
completo de esponja. Ele precisa ser capaz de fazer
todos os passos envolvidos, seja qual for o método
empregado, sem gue outra pessoa esteja presente.

Dependente

Mobilidade
(andar sobre
superficies

niveladas)

Pode andar pelo menos 50 metros sem ajuda ou
supervisdo. Ele pode usar aparelhos ou préteses e
usar muletas, bengalas ou andador, mas nao
andador com rodas. Ele precisa ser capaz de travar
e destravar os aparelhos, se usados, assumir a
posicdo de pé e sentar, deixando os auxilios
mecéanicos necessarios para uso e dispondo-os
quando senta. (A colocacdo e retirada dos
aparelhos esta pontuada em "vestir-se").

15

Precisa de ajuda ou supervisdo em qualquer item
acima, mas pode andar pelo menos 50 metros com
ajuda.

10

Mobilidade
(cadeira de
rodas)

Quando ndo pode andar, mas pode fazer propulsao
da cadeira de rodas independentemente. Ele
precisa ser capaz de contornar cantos, fazer voltas,
manobrar a cadeira para mesa, cama, banheiro,
etc. Ele precisa ser capaz de empurrar a cadeira por
pelo menos 50 metros. Ndo assinale este item se
obteve pontos por conseguir andar.

Dependente

Subir e
descer
escadas

E capaz de subir e descer um lance de escada com
seguranca, sem ajuda ou supervisdo. Ele pode e
deve usar corrimdes, bengalas ou muletas quando
necessario. Ele deve ser capaz de usar bengalas e
muletas a medida que sobe e desce escadas.

10

Precisa de ajuda e supervisdo em um dos itens
acima.

Dependente

Vestuario

E capaz de colocar, remover e desabotoar todas as
roupas, assim como amarrar cadargos do sapato (a
menos que seja necessario utilizar adaptacdes para
isso). A atividade inclui colocar, remover e
desabotoar coletes e aparelhos quando estes estao
prescritos.

10

Precisa de ajuda para colocar, remover ou
desabotoar alguma roupa. Ele precisa fazer pelo
menos a metade deste trabalho sozinho. Ele
precisa fazer isto em tempo razoavel. Mulheres nao
precisam ser pontuadas no uso de sutids ou cintos,
a menos que sejam utensilios prescritos.

Dependente

Controle
esfincteriano
(intestino)

E capaz de controlar seu intestino e ndo ocorrem
acidentes. Ele pode usar supositérios quando
necessario.

10

Precisa de ajuda para usar um supositorio e
ocorrem acidentes ocasionais.

Dependente
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10

Controle
esfincteriano
(bexiga)

E capaz de controlar sua bexiga dia e noite.
Pessoas que usam um dispositivo externo precisam

- . . 10
coloca-los independentemente, lavar e esvaziar o
dispositivo e permanecer seco dia e noite.

Ocorrem acidentes ocasionais e hao pode esperar
pela "comadre" ou para chegar ao banheiro a 5
tempo, ou precisa de ajuda com um dispositivo
externo.

0

Dependente

TOTAL

Interpretacdo do indice de Barthel: um paciente com qualificacdo 100 é capaz de cuidar-se
de si mesmo, mas néo significa que é capaz de viver s@. Qualificacdo acima de 60 é capaz
de viver independentemente, abaixo requerem ajuda. Se a capacidade do paciente for
inferior a descrita, considera-se o escore 0. Nao utilizar o maior escore se necessitar de
ajuda, ainda que minima. Instrumento de Avaliagdo das Atividades Bésicas de Vida Diaria
(ABVD) baseado MAHONEY, F. |.; & BARTHEL, D. W. (1965). Functional evaluation: The
Barthel Index. Maryland State Medical Journal, 14, 61-65.
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NOME:

IDADE:

SEXO:

Capacidade de usar o telefone:

Utiliza o telefone por iniciativa propria;

E capaz de guardar bem alguns nimeros familiares;

E capaz de falar ao telefone, todavia em incapaz de guardar nimeros;

N&o é capaz de usar o telefone.

[ T S S SN

Fazer compras:

Realiza todas as compras necessarias independentemente;
Realiza independentemente pequenas compras;

Necessita estar acompanhado para fazer qualquer compra;

Totalmente incapaz de fazer compras.

o O O Bk

Preparar a comida:
Organiza, prepara e serve a comida para si s6 adequadamente;

Prepara adequadamente a comida se lhe proporcionam os
ingredientes;

Prepara, esquente e serve a comida, porém nao segue uma dieta
adequada;

Necessita que Ihe preparem e sirvam a comida.

Trabalho domeéstico:
Mantém a casa s6 com ajuda ocasional (trabalho pesado);

Realiza tarefas rapidas, como lavar os pratos ou fazer as camas;

Realiza tarefas rapidas, porém ndo pode manter um nivel adequado de

limpeza;
Necessita de ajuda para todos os trabalhos em casa;

N&o ajuda em nenhum trabalho em casa

Lavar a roupa:
Lava por si s6 toda a sua roupa;
Lava por si s6 pequenas pecas de roupa;

Toda a lavacao de roupa é realizada por outra pessoa.
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Locomocdo fora de casa:

Viaja sozinho de transporte pablico ou conduz seu préprio meio de
transporte;

6 E capaz de pedir um taxi, porém no usa outro meio de transporte;
Viaja em transporte publico quando é acompanhado de outra pessoa;

S0 utiliza taxi ou automoével com ajuda de outros;

O O Fr kL Rk

Nao viaja.

Responsabilidade a respeito de sua medicacéao:

[ERN

E capaz de tomar a sua medicacdo na hora e dosagem correta;
Toma a sua medicacédo se a dose é preparada previamente;

N&o é capaz de administrar a sua medicagao.

Manejo com dinheiro:

E capaz de fazer compras das coisas necessarias, preencher cheque e
pagar contas; 1

E capaz de fazer as compras de uso diario, mas necessita de ajuda
com taldo de cheques e para pagar as contas;

E incapaz de lidar com dinheiro; 0

TOTAL:

OBS: A méaxima dependéncia estaria marcada pela obtencdo de 0 pontos, e 8 pontos
expressariam uma independéncia total. Ref.: LAWTON, M.P.; Brody E.M. Assessment of
Older People: Self-maintaining and Instrumental Activities of Daily Living. Gerontologist
1969; 9: 179-186.
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Anexo 6 — Escala de Qualidade de Vida Familiar do Beach Center (BCFQoLYS)

Obrigado por concordar em preencher esta pesquisa.
Esta pesquisa é sobre como vocé se sente sobre sua vida junto a sua familia.
Sua familia pode incluir muitas pessoas - mae, pai, parceiros, filhos, tias, tios, avos, etc.

Para esta pesquisa, considere como sua familia as pessoas com guem VvOCcé convive
proximamente, que apoiam e cuidam umas das outras regularmente, mesmo gue possam ou

nao estar relacionadas pelo sangue ou pelo casamento.

Para esta pesquisa, ndo pense na sua familia alargada, ou seja, em parentes que vocé
encontra de vez em quando.

Por favor, pense na sua vida familiar nos ultimos 12 meses, ou seja, no ultimo ano.

Os itens abaixo séo coisas que centenas de familias disseram que sédo importantes para uma
boa qualidade de vida familiar. Queremos saber o0 quanto vocé esta satisfeito com essas

coisas em sua familia. Marque a alternativa que reflete seu nivel de satisfagdo com cada item.
Marcando o primeiro quadrado significa que vocé esta muito insatisfeito.
Marcando o ultimo quadrado significa que vocé esta muito satisfeito

Muito obrigado por compartilhar sua opinido conosco!

Data de preenchimento da Escala: / /

Nome da pessoa que esta preenchendo:

Sexo da pessoa que esta preenchendo: () feminino () masculino

Data de nascimento da pessoa que esta preenchendo: / /

Grau de escolaridade da pessoa que esta preenchendo:

() Ensino fundamental incompleto () Ensino fundamental completo
() Ensino médio incompleto () Ensino médio completo

() Ensino técnico () Ensino superior incompleto
() Ensino superior completo () Pés-graduacéo

Grau de parentesco com a pessoa deficiente:

( ) Mae ( )Pai () Avb ou Avd
( ) Tiaou Tio () Irmao ou Irma

() Outro:
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Quanto eu estou satisfeito referente a...

1. A minha familia gosta de passar tempo junta.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o0 muito satisfeito

2. Os membros da minha familia ajudam os filhos a se tornar independentes.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

3. A minha familia tem o apoio necessario para aliviar o estresse.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

4. Os membros da minha familia tém amigos ou outras pessoas que fornecem
apoio.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

0 muito satisfeito
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5. Os membros da minha familia ajudam os filhos com trabalhos escolares e
atividades.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

0 muito satisfeito

6. Os membros daminha familiatém transporte parair aos lugares que necessitam.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

O muito satisfeito

7. Os membros da minha familia falam abertamente uns com os outros.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

8. Os membros da minha familia ensinam os filhos a conviver com 0s outros.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

9. Os membros da minha familia tém tempo para atingir seus interesses pessoais.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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10. Nossa familia resolve os problemas junta.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

0 muito satisfeito

11. Os membros da minha familia apoiam uns aos outros para atingir objetivo.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

12. Os membros da minha familia mostram amor e carinho um pelo outro.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

13. Minha familia tem ajuda externa a sua disposicao para cuidar de necessidades
especiais de todos os membros da familia.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

0 muito satisfeito

14. Os adultos da minha familia ajudam os filhos a tomar boas decisdes.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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15. Minha familia recebe atendimento médico quando necessario.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

0 muito satisfeito

16. Minha familia tem condi¢fes de cuidar das despesas de casa.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

17. Os adultos da minha familia conhecem outras pessoas navida dos filhos (isto é,
amigos, professores).

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

18. Minha familia é capaz de lidar com altos e baixos da vida.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

19. Os adultos daminha familiatém tempo para cuidar das necessidades individuais
de cadafilho.

O muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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20. Minha familia recebe atendimento odontolégico, quando necessario.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

0 muito satisfeito

21. Minha familia se sente segura em casa, no trabalho, na escola e no bairro.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

22. O membro da familia com necessidades especiais tem apoio para progredir na
escola ou no trabalho.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

23. O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer progressos
no ambiente familiar.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

24, O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer amigos.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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25. Sua familia tem um bom relacionamento com os prestadores de servi¢cos que
trabalham com o membro com necessidades especiais.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

0 muito satisfeito
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