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“Enquanto atendia um cuidador, uma adolescente do CAPSi me aguardava ao lado de fora
do consultério.

La estava ela com um papel dobrado em suas mdos.

Entrega-me sem olhar em meus olhos. Nenhuma palavra pronunciada. Vira-se e vai
embora. Surpreendo-me com o presente.

E foi neste mdgico instante que percebi o qudo afortunada eu sou.

Pois o maior aprendizado vem do carinho dos meus pacientes.”



RESUMO

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

O autismo ¢ uma doenga psiquiatrica cronica cujas manifestagdes ocasionam sobrecarga
fisica e emocional aos familiares, entretanto pouco se sabe sobre a repercussdo da doenga
na qualidade de vida relacionada a saide (QVRS) do cuidador. O objetivo deste estudo foi
avaliar a QVRS de cuidadores de criangas e adolescentes com autismo por meio do 36-item
Short Form Heath Survey Questionnaire (SF-36). Foram convidados a participar do estudo
cuidadores de criangas e adolescentes de 5 a 20 anos de idade com diagndstico de autismo,
em acompanhamento no Centro de Atendimento Psicossocial Infantil (CAPSi) de
Uberlandia — MG. O grupo controle foi constituido de cuidadores saudaveis de criangas e
adolescentes sem doenga cronica, na mesma faixa etaria, provenientes de escolas publicas e
particulares do municipio de Uberlandia. Os dados demograficos e clinicos foram obtidos
por entrevista com o cuidador e completados com informagdes contidas no prontuario
médico. O SF-36 foi aplicado na propria institui¢do pela técnica de entrevista. O teste de
Mann-Whitney permitiu comparar os escores obtidos pelo grupo de estudo e controle, além
ter possibilitado comparar os individuos do grupo de estudo segundo o género e idade do
paciente (crianga e adolescente). O coeficiente de correlacdo de Spearman foi utilizado para
correlacionar as variaveis demograficas (idade do paciente, idade do cuidador, renda
familiar, nimero de filhos). Participaram da pesquisa 25 cuidadores no grupo de estudo e
283 no grupo controle. Em sua maioria, os cuidadores principais foram as proprias maes
(84,0% no grupo de estudo e 67,8% no controle). A idade dos cuidadores no grupo de
estudo variou de 20 a 63 anos (média= 37,6). Os cuidadores de criancas e adolescentes com
autismo apresentaram escores menores que seus controles nos componentes fisico e mental
(p< 0,05) do SF-36. Os escores dos cuidadores de pacientes do género masculino foram
menores que os do género feminino para os componentes ¢ a maioria dos dominios do SF-
36, mas apenas no dominio dor essa diferenga foi significativa (p = 0,046). Cuidadores de
adolescentes com autismo obtiveram escores menores que os cuidadores de criancas e
adolescentes saudaveis, porém essa diferenga foi significativa apenas nos dominios

capacidade funcional (p = 0,01) e aspectos emocionais (p = 0,04). Idade do cuidadores,



renda familiar e niimero de filhos ndo se correlacionaram com os escores do SF-36. Os
resultados confirmaram haver um impacto negativo na QVRS de cuidadores de criancas e
adolescentes com autismo, com tendéncia a maior repercussdo em cuidadores de autistas do
género masculino ou adolescentes. Este resultado refor¢a a necessidade de uma maior

atencdo a saude destes individuos, em uma abordagem multidimensional.

Palavras-chave: autismo, adolescente, crianga, cuidador, qualidade de vida.



ABSTRACT

Cuvero, M. M. Quality of life of caregivers of children and adolescents with autism.
[Dissertation]. Uberlandia: Faculdade de Medicina, Universidade Federal de
Uberlandia; 2008.

The autism is a psychiatric chronic disorder that can cause physical and emotional overload
to the relatives. But the repercussion on the health related quality of life (HRQoL) of the
caregiver was not studied. The objective of this study was to value the HRQoL of the
caregivers of children and adolescents with autism using the 36 - item Shorts Form Heath
Survey Questionnaire (SF-36). There were invited to participate to the study caregivers of
children and adolescents from 5 to 20 years old with autism diagnosis, in treatment in the
Centro de Atendimento Psicossocial (CAPSi) from Uberlandia, Uberlandia — MG. The
control group was constituted of caregivers of children and adolescents without chronic
disease, deriving from public and particular schools from Uberlandia with same age. The
demographic and clinical variables were obtained by interview with the caregiver and
completed with informations contained in the medical handbook. The SF-36 was applied in
the institution by the technique of interview. The Mann-Whitney test was used to compare
the scores from the study and control groups, and to compare the individuals of the study
group according to the gender and age of the patient (child versus adolescent). The
Spearman’s correlation coefficient was used to correlate the demographic variables (age of
the patient, age of the caregiver, familiar income, number of children). Take part in study
25 caregivers in the study group and 283 in the control group. The majority of the
caregivers was the mothers (84% in the study group and 67,8% in the control group) and
hers age alternate to 20 from 63 age (mean = 37,6 and SD = 12). In the study group the
scores were lower than in the control in the physical and mental domains(p <0,05). The
scores of the caregivers of the masculine gender were lower than those of the feminine
gender for the components and most of the domains from SF-36, however only in the pain
domain the difference was significant (p = 0,046). Caregivers of adolescents with autism
obtained lower scores than the caregivers of children with autism, but this difference was
statistic significant only in the domain of functional capacity (p = 0,01) and emotional
aspects (p = 0,04). The age of the caregiver, the economic situation and the number of

son/daughter were not correlated with the SF-36 scores. A negative multidimensional



impact on HRQoL of the caregivers of autistic children/adolescents was shown, with higher
repercussion if patients on the masculine gender or adolescent. This results become
stronger the need of a major attention to the health of these persons, in a multidimensional

approach.

Key words: autism, adolescent, child, caregiver, quality of life.
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A palavra autismo ¢ originada do grego “autos” que significa proprio, sendo
utilizada pela primeira vez na psiquiatria em 1911 pelo médico sui¢o Eugen Bleuler para
descrever a perda de contato com a realidade em um grupo de adultos previamente
diagnosticados como esquizofrénicos (LYONS; FITZGERALD, 2007).

Posteriormente o termo autismo foi utilizado em duas publicagdes de modo similar
para caracterizar criangas com grave comprometimento social. Em Baltimore, Estados
Unidos, Leo Kanner descreveu onze criangas com isolamento social de inicio precoce em
seu artigo “Autistic Disturbance Affect Contact  publicado em 1943. Todavia, em Viena,
Austria, Hans Asperger conferiu uma palestra em 1938 embasada em seus estudos acerca
de criangas com caracteristicas clinicas que denominou “psicopatia autistica” e apds cinco
anos descreveu quatro criangas em sua tese de doutorado intitulada “Autistic psychopathy in
childhood”, submetida a publicagdo em outubro de 1943, publicada em 1944 e somente
traduzida para o inglés em 1991. Segundo Lyons e Fitzgerald (2007), esses dois autores
podem ser considerados os pioneiros do autismo, pois a descri¢cdo semioldgica desde aquela
época ndo sofreu modifica¢des. Contudo, ao longo do tempo, surgiram muitas discussdes
acerca da concepgdo psicopatologica, classificagdo e etiopatogénese da doenga (SIGMAN;
SPENCE; WANG, 20006).

O autismo ¢é considerado como um transtorno do desenvolvimento de manifestagdo
precoce, com inicio antes dos trés anos de idade, e se caracteriza por comprometimento em
trés dominios: interagdo social, comunicagdo (verbal e ndo verbal) e comportamento, com
interesse restrito e repetitivo. Os termos mais utilizados atualmente sdo: “transtorno
autista”, “autismo infantil precoce”, “autismo da infancia” ou “autismo de Kanner”. O
Transtorno Autista (TA) pertence a familia dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento

(TID) (DSM-IV, 2002) ou Transtornos Globais do Desenvolvimento (ORGANIZACAO
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MUNDIAL DE SAUDE - OMS, 2003), juntamente com o transtorno de Asperger,
transtorno de Rett, transtorno desintegrativo da infancia e TID sem outras especificagdes.

O diagnostico do TA ¢ baseado em critérios clinicos que sdo bem definidos pelo
DSM-IV - Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (2002) e pela
Classificagdo Internacional de Doengas - CID 10 (OMS, 2003) (Quadros 1 e 2). Todavia, o
diagnéstico diferencial com os demais TID constitui um desafio, pois o TA ¢ caracterizado
por uma ampla heterogeneidade tanto na intensidade e presenca das manifestacdes quanto
na evolu¢do do desenvolvimento (SIGMAN; SPENCE; WANG, 2006).

O termo “transtorno do espectro autista” utilizado por varios especialistas e
estudiosos da area reflete uma tendéncia em se valorizar essa grande variedade clinica
observada na pratica didria e a possibilidade de existirem outros subtipos da doenga. No
transtorno do espectro autista estdo incluidos o TA, transtorno de Asperger e os TIDs sem
outras especificagdes (COMMITTEE ON CHILDREN WITH DISABILITIES, 2001a,
2001b). De modo resumido, o que diferencia o TA do transtorno de Asperger é que neste
ultimo as habilidades verbais e cognitivas sdo melhores; ja os pacientes com TIDs sem
outras especificacdes (que também engloba o “autismo atipico”) apresentam prejuizo na
interagdo social, comunicagdo e comportamento, porém ndo satisfazem os critérios para os
outros TID, quer seja pelo inicio tardio, por manifestagdes atipicas ou sintomas
subliminares (DSM-IV, 2002). Dentro do espectro autista, alguns autores utilizam o termo
“autismo de alto-funcionamento” para distinguir os individuos com TA que apresentam
nivel intelectual dentro da normalidade. Para esse tltimo grupo, ha ainda a possibilidade de
se identificar outros subgrupos de acordo com a presenca de diferentes manifestacdes

neuropsiquiatricas associadas (STURM; FERNELL; GILLBERG, 2004).
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Critérios Diagnosticos para 299.00 - Transtorno Autista

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

(1) prejuizo qualitativo na interagdo social, manifestado por pelo menos dois dos
seguintes aspectos:

(a) prejuizo acentuado no uso de multiplos comportamentos nio-verbais, tais como
contato visual direto, expressdo facial, posturas corporais e gestos para regular a
interagdo social

(b) fracasso em desenvolver relacionamentos com seus pares apropriados ao nivel de
desenvolvimento

(c) falta de tentativa espontanea de compartilhar prazer, interesses ou realizagdes com
outras pessoas (por ex., ndo mostrar, trazer ou apontar objetos de interesse)

(d) falta de reciprocidade social ou emocional

(2) prejuizos qualitativos na comunicagao, manifestados por pelo menos um dos seguintes
aspectos:

(a) atraso ou auséncia total de desenvolvimento da linguagem falada (ndo
acompanhado por uma tentativa de compensar através de modos alternativos de
comunicagdo, tais como gestos ou mimica)

(b) em individuos com fala adequada, acentuado prejuizo na capacidade de iniciar ou
manter uma conversagao

(c) uso estereotipado e repetitivo da linguagem ou linguagem idiossincratica

(d) falta de jogos ou brincadeiras de imitagdo social variados e espontidneos
apropriados ao nivel de desenvolvimento

(3) padroes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e atividades, manifestados

por pelo menos um dos seguintes aspectos:

(a) preocupacdo insistente com um ou mais padrdes estereotipados e restritos de
interesse, anormais em intensidade ou foco

(b) adesdo aparentemente inflexivel a rotinas ou rituais especificos e ndo-funcionais

(c) maneirismos motores estereotipados e repetitivos (por ex., agitar ou torcer maos ou
dedos, ou movimentos complexos de todo o corpo)

(d) preocupacio persistente com partes de objetos

B. Atrasos ou funcionamento anormal em pelo menos uma das seguintes areas, com
inicio antes dos 3 anos de idade: (1) interacdo social, (2) linguagem para fins de
comunicacio social, ou (3) jogos imaginativos ou simbolicos.

C. A perturbacdo nao ¢ melhor explicada por Transtorno de Rett ou Transtorno
Desintegrativo da Infancia

Quadro 1 — Critérios diagndsticos para o Transtorno Autista, segundo o DSM IV (2002).
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Critério diagnéstico para F84.0 Autismo
Pelo menos 8 dos 16 itens especificados devem ser satisfeitos.

A . Lesio marcante na intera¢io social reciproca, manifestada por pelo menos trés dos
proximos cinco itens:

1. dificuldade em usar adequadamente o contato ocular, expressdo facial, gestos e postura
corporal para lidar com a interagdo social.

2. dificuldade no desenvolvimento de relagdes de companheirismo.

3. raramente procura conforto ou afei¢do em outras pessoas em tempos de tensdo ou
ansiedade, e/ou oferece conforto ou afei¢do a outras pessoas que apresentem ansiedade ou
infelicidade.

4. auséncia de compartilhamento de satisfagdo com relagdo a ter prazer com a felicidade de
outras pessoas e/ou de procura espontanea em compartilhar suas proprias satisfagdes
através de envolvimento com outras pessoas.

5. falta de reciprocidade social e emocional.

B . Marcante lesdo na comunicac¢io:

auséncia de uso social de quaisquer habilidades de linguagem existentes.

diminui¢do de a¢des imaginativas e de imitagdo social.

pouca sincronia e auséncia de reciprocidade em dialogos.

pouca flexibilidade na expressdo de linguagem e relativa falta de criatividade e

imaginagdo em processos mentais.

auséncia de resposta emocional a a¢des verbais e ndo-verbais de outras pessoas.

6. pouca utilizagdo das variagdes na cadéncia ou énfase para refletir a modulagio
comunicativa.

7. auséncia de gestos para enfatizar ou facilitar a compreensao na comunicagio oral.

BN

)]

C. Padrdes restritos, repetitivos e estereotipados de comportamento, interesses e atividades,
manifestados por pelo menos dois dos proximos seis itens:

. obsessdo por padrdes estereotipados e restritos de interesse.

. apego especifico a objetos incomuns.

. fidelidade aparentemente compulsiva a rotinas ou rituais ndo funcionais especificos.

. habitos motores estereotipados e repetitivos.

. obsessdo por elementos ndo funcionais ou objetos parciais do material de recreagao.

. ansiedade com rela¢do a mudangas em pequenos detalhes ndo funcionais do ambiente.

AN Nk W~

D. Anormalidades de desenvolvimento devem ter sido notadas nos primeiros trés anos para
que o diagnostico seja feito.

Quadro 2 - Critérios diagnosticos para o Autismo, segundo o CID-10 (OMS, 2003).
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A prevaléncia do TA tem aumentado progressivamente (RUTTER, 2005). Todavia
esse aumento pode estar relacionado a uma série de fatores que dificultam a comparagio
entre os resultados de diversos estudos populacionais, como: diferentes metodologias
utilizadas em cada pesquisa, mudanga nos critérios diagndsticos ao longo do tempo,
inclusdo de individuos com quadro mais leve ou com transtorno do espectro autista
propriamente dito, obtencdo de informagdes pelos pais ou professores sem uma avaliagdo
médica criteriosa, aumento no numero de diagnéstico por maior conhecimento e
divulgacido, dentre outros (JOHNSON; MYERS, 2007).

Estudos mais recentes concluiram que a melhor estimativa da prevaléncia do
transtorno do espectro autista na América do Norte e Europa ¢ de aproximadamente 6 por
1.000 habitantes (JOHNSON; MYERS, 2007). Na avaliagdo de cada tipo de transtorno a
taxa ¢ de 2,2 por 1.000 para o TA, 1,1 por 1.000 para o transtorno de Asperger e de 3,3 por
1.000 para TID nao especificado (FOMBONNE et al., 2006). H4 um predominio no sexo
masculino em relagdo ao feminino, em torno de 3:1 (NICHOLAS et al., 2008).

A etiologia do TA permanece desconhecida, apesar dos inumeros esfor¢os dos
cientistas das diversas dareas do conhecimento. Foram empregadas varias técnicas
procurando encontrar um defeito genético, na estrutura cerebral (macroscopica e
microscopica), neuroquimico, neurofisioldgico ou imunolégico. Existem fortes evidéncias
de uma origem genética, mas o padrdo de hereditariedade parece ser complexo, pois
envolve multiplos genes e demonstra grande variabilidade fenotipica (BAILEY et al., 1995;
LE COUTEUR et al., 1996; MUHLE; TRENTACOSTE; RAPIN, 2004).

Em virtude dessa ampla variacio no modelo de heranca e a possibilidade de

influéncias multifatoriais para determinar as manifestagdes, ndo existe um sinal clinico
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patognomonico da doenga. Contudo, a detec¢do de pequenas dificuldades na interagdo
social precocemente constitui um importante sinal de alerta JOHNSON; MYERS, 2007).

Os portadores de TA apresentam grandes repercussdes em suas vidas em virtude das
limitagdes impostas pela doenga. Pelo prejuizo na socializagdo o portador tem dificuldade
em interagir com o outro, com iss0O a crianga parece ignorar os pais € nao estabelece um
contato visual; com o passar dos anos percebe-se uma dificuldade para compartilha suas
emogdes, o que restringe as atividade em grupo e as amizades. O comprometimento na
linguagem, ou seja, na intencdo de comunicar reforca o isolamento social. A presenca de
padrdes restritos, repetitivos e esterotipados de comportamentos e interesses, limita ainda
mais a possibilidade de convivéncia e de participagdo (JOHNSON; MYERS, 2007).

Além disso, cerca de 50 a 70% apresentam deficiéncia intelectual, (SIGMAN;
SPENCE; WANG, 2006), que é mais freqiiente no sexo feminino (NICHOLAS et al.,
2008). O desempenho escolar pode estar abaixo do esperado para a idade, mesmo naqueles
que ndo apresentam deficiéncia intelectual. A epilepsia ocorre em 30% dos portadores de

TA e pode ser um agravante no quadro clinico geral do paciente (BERNEY, 2000).

Até o momento, ndo existe um tratamento de cura especifico para o TA.
Medicagdes sdo utilizadas, quando necessario, para controlar as crises epilépticas ou para
minimizar os sintomas de agressividade, agitagdo e irritabilidade, com a finalidade de
favorecer a abordagem no ambiente domiciliar e nas atividades pedagogicas.
(ASSUMPCAO JUNIOR; PIMENTEL, 2000). As terapias alternativas tém por objetivo
melhorar a socializa¢do, cogni¢do e independéncia dos portadores de TA, porém, nesse
aspecto ainda ha muito que se progredir (PERSSON, 2000; SIGMAN; SPENCE; WANG,

2006).
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Frente a todo esse contexto de importantes limitagdes e poucos recursos clinicos
objetivos disponiveis, ao receber o diagndstico os pais podem passar por varias reagcdes que
vao desde o choque, negacdo, sofrimento, depressdo, sentimento de culpa, indecisdo, raiva,
vergonha, barganha, até a aceitacdo e adaptagdo (KEARNEY; GRIFIN, 2001).

Cuidar de uma crianga com problemas no desenvolvimento ¢ bem diferente de
cuidar de uma crianga saudavel. As necessidades especiais, as dificuldades em realizar
tarefas da vida diaria e a maior dependéncia ocasionam uma sobrecarga fisica e
principalmente psicoldgica aos familiares (SPROVIERI; ASSUMPCAO JUNIOR, 2001).

As maes, que sao em geral as cuidadoras principais dessas criangas, apresentam
maior grau tristeza e estresse (SCHIEVE et al., 2007), com significativo impacto na saude
mental (MONTES; HALTERMAN, 2007) e relatam um prejuizo em sua vida social,
profissional e nas relagdes familiares apds o nascimento do filho (SEN; YURTSEVER,
2007). O maior nivel de estresse nessas maes estd associado a pobreza de manifestagio
afetiva e pouco interesse pelas pessoas por parte da crianga, a idade mais avancada da mae
e mais jovem da crianga (DUARTE et al., 2005) e ao maior comprometimento cognitivo da
crianga (FAVERO; SANTOS, 2005).

Diante da situagdo de tensdo que toda a familia enfrenta, pode ocorrer uma
mobilizacdo na dindmica familiar na tentativa de enfrentar o problema e se adaptar da
melhor maneira (FAVERO; SANTOS, 2005). Nesse sentido, foi demonstrado que algumas
maes de criangas com TA que conseguiram redirecionar suas expectativas e conviver com
novos valores apresentaram maior satisfacio em suas vidas como um todo. Isso foi
observado para as mades que se preocupavam menos com o sucesso profissional,
despendiam mais tempo com a familia e ndo se importavam tanto com a opinido das outras

pessoas sobre o comportamento de seu filho (TUNALI; POWER, 2002).
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Ainda que a familia busque alternativas para minimizar o impacto da doenga, o TA
pode afetar significativamente a qualidade de vida (QV) do préprio portador e de seus
familiares e cuidadores. Com isso, tem-se verificado um interesse crescente da comunidade
cientifica e dos profissionais de satide em conhecer o impacto das doencgas cronicas na QV
dos pacientes e de seus familiares. Isso tem se estendido também para as doengas que se
manifestam na infincia e comprometem o desenvolvimento da crianca, como o autismo
(ELIAS; ASSUMPCAO JR, 2006; RENTY; ROEYERS, 2006; LEE et al., 2007). Todavia,
o termo QV tem sido utilizado por varias ciéncias e segmentos da sociedade, com
diferentes significados e contextos.

A QV pode ser considerada como um bem-estar subjetivo, uma satisfagdo ou
felicidade pessoal com a vida nos dominios que o individuo considera importante. Embora
ndo haja um consenso sobre a defini¢do de QV, os pesquisadores concordam que a QV ¢
algo complexo, subjetivo e multidimensional; envolve a importancia que o individuo
atribui a um dominio e o qudo satisfeito ele estd com esse dominio. Desse modo, nem
todos que vivem situagdes semelhantes sdo afetados da mesma maneira, ja que a percepgao
subjetiva de bem estar reflete conceitos e valores que sdo muito pessoais (MISHOE,;
MACLEAN, 2001).

Assim como ocorre com a propria definigdo de QV, também ndo h4a um consenso do
que seja uma boa qualidade de vida. As discussdes sobre esse assunto consideram questdes
sobre como a vida trata o individuo (na forma de eventos internos e externos) € como a
pessoa vive sua vida, no sentido de como planeja sua vida e faz as suas escolhas. Uma boa
QV pode ser considerada quando as expectativas do individuo sdo alcangadas e satisfazem
as experiéncias, ou seja, quanto menor a distancia entre os objetivos a serem atingidos e os

alcangados, melhor a QV (NORDENFELT, 1999).
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Segundo a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) a Qualidade de Vida (QV) ¢
definida como “a percepcdo do individuo de sua posi¢do na vida no contexto cultural e no
sistema de valores em que ele vive e em relagdo a seus objetivos, expectativas,
preocupagdes e desejos”. A QV pode ser organizada em dimensdes (ou dominios), como:
fisica, psicoldgica, social, ambiental, economica e convicgdes espirituais/religiosas/pessoais
(THE WHOQOL GROUP, 1995). Essa definigdo de QV da OMS implica diretamente na
propria defini¢do de saude.

Na area biomédica, a Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) se refere ao
bem-estar do individuo em relagdo ao seu estado de satde; em particular, aos efeitos das
enfermidades e de seus tratamentos na vida cotidiana. Sobretudo, quando o individuo esta
doente, quase todos os aspectos da vida podem se tornar relacionados a saude (GUYATT;
FENNY; PATRICK, 1993). Segundo Auquier, Simeoni ¢ Mendizabal, (1997), QVRS ¢ o
valor atribuido a vida, ponderado pelas deterioragdes funcionais; pelas percepcdes e
condi¢des sociais que sdo induzidas por doengas, agravos, tratamentos; e pela organizagio
politica e econdmica do sistema assistencial.

Dessa maneira, por tratar de questdes tdo subjetivas e multidimensionais, a
avaliacdo da QVRS constitui um desafio. Com a finalidade de medir esses dominios, foram
desenvolvidos instrumentos, na maioria questiondrios auto-aplicaveis, que devem ser
confiaveis e validos para a populagdo estudada (GUYATT; FENNY; PATRICK, 1993;
GUYATT et al., 1997, THE WHOQOL GROUP, 1995; BERLIM; FLECK, 2003). Esses
instrumentos podem ser divididos em dois grupos: genéricos (que sdo multidimensionais) e
especificos (direcionados a uma populagdo ou condigdo especifica) (DE BOER et al., 1998;
GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993; PATRICK; CHIANG, 2000). O uso combinado de

instrumentos genéricos e especificos ¢ desejavel na comparagdo entre populagdes e
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identificagdo de problemas particulares em pacientes com a mesma doenga ou condi¢do
(JENNEY; CAMPBELL, 1997).

Para a escolha do instrumento mais apropriado, deve-se considerar o objetivo do
estudo, as caracteristicas da populagcdo avaliada, o modo de aplicagdo e as propriedades
psicométricas do instrumento para a populagdo avaliada (GUYATT; FEENY; PATRICK,
1993; GUYATT et al., 1997).

Os estudos de QVRS tém permitido conhecer as questdes que sdo mais importantes
para o bem estar pela percepc¢do do proprio paciente e de seus familiares, o que nem sempre
¢ detectado na avaliacdo objetiva do médico assistente ou dos demais profissionais de
saude, principalmente no dominio psicossocial (BERGNER, 1989; JANSE et al., 2004).

Embora alguns estudos em saude mental tenham empregado o termo qualidade de
vida, do ponto de vista metodoldgico, poucos trabalhos avaliaram a QV ou QVRS em
pacientes com autismo (ELIAS; ASSUMPCAO JR, 2006; RENTY; ROEYERS, 2006; LEE
et al., 2007) ou seus familiares (MARCIANO; SCHEUER, 2005; SHU; LUNG, 2005;
ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006; MUGNO, et al., 2007).

Renty e Roeyers (2006) avaliaram adultos com diagndstico de autismo e outros
transtornos do espectro autista (porém sem comprometimento intelectual) com o objetivo
de determinar o valor preditivo do suporte social e do nivel de incapacidade para a QV,
pela perspectiva do proprio portador. Neste estudo foi detectada uma importante relagao
entre as caracteristicas do suporte social disponivel e a QV, mas o grau de incapacidade da
doenca ndo se relacionou com a QV. Esse resultado reforcou a importancia de se
disponibilizar uma rede de apoio social aos portadores. Todavia, esse trabalho ndo teve

como objetivo conhecer a QV desses individuos como um todo.
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No periodo da infancia e da adolescéncia, os pais percebem um maior prejuizo na
QV de suas criangas e adolescentes com autismo e também relatam maior preocupag@o com
o bem-estar de seus filhos do que os pais de individuos da mesma faixa etdria com
transtorno de déficit de ateng@o ou saudéavel (LEE et al., 2007).

Todavia, a avaliacdo pela perspectiva da prdopria crianca portadora de autismo
(autismo de alto-funcionamento) ndo detectou prejuizo na QV em comparagdo com as
criangas saudaveis, ou seja, independentemente das limitagdes funcionais a crianga com
autismo & feliz em sua percepgdo de mundo (ELIAS; ASSUMPCAO JUNIOR, 2006). Esse
resultado refor¢a a importancia de se valorizar a auto-avaliacdo, pois ainda que em presenga
de uma condicdo cronica de agravo a saude o individuo pode sentir-se bem e satisfeito,
conforme as suas experiéncias de vida, expectativas e juizo de valor. Além disso, a
percep¢do de bem-estar da crianga pode diferir da do adulto (EISER, 1997), pois para a
crianga as condi¢des ambientais podem influenciar de maneira mais importante a sua QV
do que o seu estado de satde fisica ou mental (LINDSTRON, 1994).

Em relagdo a repercussdo da doenca nos demais membros da familia, um estudo
avaliou a QV de irmdos de criangas com autismo e detectou um prejuizo pela percepcao
dos mesmos (MARCIANO; SCHEUER, 2005). Todavia, ainda ndo ¢ possivel estabelecer
uma relagdo causal direta, pois muitas variaveis devem ser analisadas neste contexto.
Novos estudos deverdo esclarecer sobre a influéncia de fatores genéticos, pessoais,
familiares e ambientais (LOWENTHAL et al., 2005), mas ¢ possivel que a presenga de uma
crianga com doenga cronica possa afetar a dindmica familiar e ocasionar estresse aos
individuos que convivem no mesmo ambiente doméstico (HOUTZAGER et al., 2003;

KUCZYUNSKI, 2006).
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Embora a condig¢do de saude dos pais tenha sido motivo de preocupagdo tanto na
pratica clinica como em pesquisa (LITTLE, 2002), poucos estudos avaliaram de maneira
objetiva a QV ou QVRS dos pais de criangas e adolescentes com autismo (SHU; LUNG,
2005; ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006; MUGNO et al., 2007). Na Suécia, um estudo
foi conduzido com maes e pais de criangas e adolescentes com autismo de alto-
funcionamento e sindrome de Asperger (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006). Na Italia,
foram incluidos maes e pais de criangas e adolescentes com TID do tipo TA, Sindrome de
Asperger e TID-nao especificado (MUGNO et al., 2007).

Maes de criangas com TA ou outros TID apresentaram um prejuizo significativo em
sua QV, principalmente na dimensdo fisica, em compara¢do com os pais dessas mesmas
criangas e com 0s pais € maes de criangas saudaveis (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006;
MUGNO et al., 2007), além de uma maior repercussdo negativa na dimensao psicologica
em relag@o as maes de individuos com deficiéncia intelectual (MUGNO et al., 2007).

Em um dos estudos a QVRS dos pais ndo se mostrou alterada em comparagdo com
os pais do grupo controle e com a populagdo normativa (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE,
2006), porém no outro trabalho os pais de criangas/adolescentes com TID apresentaram
maior comprometimento nas relagdes sociais em comparacdo com os pais do grupo
controle e maior prejuizo no dominio psicoldégico em comparagdo com os pais do grupo
com paralisia cerebral (MUGNO et al., 2007).

Os sintomas relacionados com o autismo ndo tiveram relagdo com a QVRS dos pais
ou das maes. Porém, quanto maiores os problemas de comportamento da crianga, como
hiperatividade e transtorno de conduta, maior a repercussido negativa fisica e mental na

QVRS das maes (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006).
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Considerando-se as formas clinicas do TID, as maes relataram uma pior percepgao
geral de QV em todos os subgrupos de TID avaliados em comparagdo com maes de
criangas e adolescentes com desenvolvimento normal, porém sem diferenca entre as formas
de TID entre si. Quanto aos outros dominios da QV, as maes que cuidam de portadores de
Sindrome de Asperger apresentaram maior prejuizo fisico e nas relagdes sociais; maes de
pacientes com TA apresentaram maior repercussdo negativa no dominio fisico em
comparagdo com o grupo controle. Pais de criangas e adolescentes com Sindrome de
Asperger e TA relataram pior percepc¢do geral de sua QV em relagdo ao grupo controle,
porém sem diferenca entre as formas de TID. Na comparag@o entre os pais € maes segundo
o tipo de TID foi observada diferenca significativa apenas para o grupo com TA, sendo
detectado prejuizo no dominio fisico das mades em comparacdo com os pais (MUGNO et
al., 2007).

Na maioria das vezes os pais s@o os responsaveis pelos cuidados dispensados ao
portador de TA e em geral a mae assume a func¢do de cuidador principal, todavia apenas um
estudo identificou e avaliou especificamente a QVRS do cuidador principal (SHU; LUNG,
2005). Esse trabalho teve como objetivo verificar o efeito de um programa de apoio em
grupo para as maes de criangas com TA que assumiam o papel de cuidador principal.
Demonstrou-se o beneficio do programa no bem-estar subjetivo e na situagdo ocupacional
dos participantes. Contudo, os resultados ndo possibilitaram conhecer como um todo a
QVRS destes cuidadores dado a auséncia de um grupo controle saudavel.

Em virtude da relevancia desse assunto e da necessidade de maiores
esclarecimentos, o presente estudo foi elaborado a partir da hipdtese principal de que cuidar
de uma crianga com transtorno autista deve ocasionar um elevado nivel de preocupagdes e

sobrecarga, o que pode refletir em um prejuizo fisico e mental na QVRS do cuidador
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principal. Além disso, € necessario verificar a possibilidade de algumas varidveis
demograficas e clinicas se relacionarem com a QVRS do cuidador.

Conhecer o impacto do autismo na QVRS do cuidador principal podera favorecer a
identificagdo de questdes ndo identificadas pelos profissionais de satde, mas percebidas
pelo préprio cuidador. Com isso, poder-se-a direcionar estratégias nas agdes de saude para
a promogao do bem-estar desses individuos e indiretamente dos proprios pacientes e demais

familiares.
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2 OBJETIVO
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Avaliar a QVRS de cuidadores de criancas e adolescentes com Transtorno Autista por meio

do instrumento genérico 36-item Short Form Health Survey Questionnaire (SF-36).
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3 METODO
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3.1 Participantes

O estudo transversal foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Uberlandia em 27 de janeiro de 2006, sendo protocolado sob o
nimero 206/05 (Anexo 1). Todos os participantes foram esclarecidos quanto a natureza da
pesquisa e assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (Anexo 2).

No periodo de 27 de janeiro a 27 de fevereiro de 2006, foram convidados a
participar do estudo cuidadores de criangas e adolescentes de 5 a 20 anos de idade em
acompanhamento no Centro de Atendimento Psicossocial Infantil (CAPSi) de Uberlandia —
MG, com diagnoéstico de TA segundo os critérios do DSM-1V (2002). O diagndstico de TA,
foi confirmado pela psiquiatra autora da pesquisa e responsavel pelos atendimentos
médicos na instituicdo. Para o grupo controle, participaram cuidadores saudaveis de
criangas e adolescentes sem doencgas cronicas, provenientes de escolas publicas e privadas
do municipio de Uberlandia, da mesma faixa etaria.

O conceito de cuidador adotado para esta pesquisa foi o do individuo que convive
diretamente com a crianca ou adolescente sendo o principal responsavel por suprir as
necessidades de vida diaria, além de prover ou coordenar os recursos requeridos para os

cuidados dispensados aos mesmos.

3.2 Instrumento

O 36-item Short Form Health Survey Questionnaire (SF-36) ¢ um instrumento

genérico de avaliagdo da QVRS, amplamente utilizado em diversas condi¢des de saude,
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traduzido e validado para a lingua portuguesa, ¢ adaptado culturalmente para a populagio
brasileira (CICONELLI et al., 1999) (Anexo 3).

Divide-se em dois componentes: fisico e mental. O componente fisico ¢ formado
pelos dominios capacidade funcional (com dez itens ou questdes), estado geral da saude
(com cinco itens), dor (com dois itens) e aspectos fisicos (com quatro itens). O componente
mental € constituido pelos dominios satide mental (com cinco itens), vitalidade (com quatro
itens), aspectos sociais (com dois itens) e aspectos emocionais (com trés itens). O item 4
refere-se a alteracdes na QV verificadas em um ano, ¢ computado a parte, ndo sendo
incluido em nenhum dos componentes e ndo foi utilizado nesse estudo.

Para cada dominio ou componente os escores variam de 0 a 100 pontos, sendo que
os maiores escores indicam melhor qualidade de vida. Os escores dos dominios sdo obtidos
a partir das pontuagdes dos itens de cada dominio, assim como os escores dos componentes
derivam dos dominios a eles relacionados. Os calculos dos escores foram realizados

conforme normas estabelecidas pelos autores (WARE; KOSINSKI, 2005).

3.3 Propriedades psicométricas avaliadas para o SF-36

3.3.1 Confiabilidade
A confiabilidade refere-se a acuracia ou precisdo do instrumento (GUYATT et al.,
1997). A avaliagdo foi realizada por meio da confiabilidade da consisténcia interna e da

reprodutibilidade.
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3.3.1.1 Confiabilidade da consisténcia interna

A confiabilidade da consisténcia interna ¢ acessada usando-se o coeficiente de alfa
Cronbach, que ¢ baseado no niimero de itens em um dominio e na inter-correlagio entre os
itens. Para o propdsito de comparar grupos, medidas com confiabilidade minima de 0,5 a
0,7 ou preferencialmente maiores, sdo recomendadas. A andlise de escores de pacientes
individuais requer maior precisdo, com uma confiabilidade de 0,90, sendo desejado o valor
de 0,95 (MCHORNEY et al., 1994). O coeficiente de alfa Cronbach foi calculado para cada

dominio.

3.3.1.2 Reprodutibilidade
A reprodutibilidade foi testada por meio da reaplicagdo do questiondrio em um
periodo maximo de 14 dias apds o primeiro teste. Os escores dos dominios e componentes

obtidos nas duas entrevistas foram comparados entre si (MCHORNEY et al., 1994).

3.4 Procedimento

Apds a assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido foi realizada breve
entrevista com o cuidador principal para a obtengdo de dados demograficos (idade do
paciente do cuidador, grau de parentesco do cuidador, sexo, escolaridade, situagdo
conjugal, nimero de filhos, vinculo empregaticio) e clinicos (uso de medicagdes, presenca
de outras condi¢des de agravo a saude), que foram complementados pelas informagdes
contidas no prontudrio médico (Anexo 4). Em seguida, o SF-36 foi aplicado na propria

instituicdo pela técnica de entrevista.
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O grupo de estudo foi dividido segundo a idade do paciente conforme
recomendag¢des do Estatuto da Crianca e do Adolescente (1990): criangas até 11 anos e 11
meses de idade e adolescentes de 12 a 20 anos.

Para a avalia¢do da reprodutibilidade os participantes foram convidados a retornar
em 7 a 14 dias para reaplicagdo dos questionarios.

Os escores obtidos por meio do SF-36 foram comparados entre o grupo de estudo e
o grupo controle. No grupo de estudo foram realizadas comparagdes entre os escores
segundo o género e idade do paciente (criancas x adolescentes). Os escores do grupo de
estudo também foram correlacionados com as variaveis demograficas (idade do paciente,

idade do cuidador, renda familiar, nimero de irmaos).

3.5 Analise estatistica

O teste de D’ Agostino foi utilizado para verificar a normalidade dos dados obtidos
por meio do SF-36, sendo demonstrado que os mesmos ndo apresentaram distribuicao
normal.

A estatistica descritiva foi utilizada para a caracterizagdo demografica e clinica dos
participantes. A comparagdo destes dados entre o grupo de estudo e o controle foi realizada
por meio do teste de Mann-Whitney (para as varidveis continuas) e Qui-quadrado (para as
variaveis categoricas).

A confiabilidade da consisténcia interna do SF-36 para o grupo de estudo foi
verificada por meio do coeficiente de alfa Cronbach. A reprodutibilidade foi testada pela
comparagdo entre os escores obtidos na primeira e segunda entrevista nos dominios e

componentes do SF36 utilizando-se o teste de Mann-Whitney.
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Na avaliagdo da QVRS, o teste de Mann-Whitney permitiu comparar os escores
obtidos por meio do SF-36 pelo grupo de estudo e grupo controle. No grupo de estudo
foram realizadas comparagdes segundo o género e¢ idade do paciente (criangas x
adolescentes). Os escores do grupo de estudo também foram correlacionados com as
variaveis demograficas (idade do paciente, idade do cuidador, renda familiar e nimero de
filhos) por meio do coeficiente de correlacdo de Spearman.

O nivel de significancia adotado foi de p<0,05.
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4 RESULTADOS
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Foram diagnosticados como portadores de TA 25 pacientes que freqiientavam o
CAPSi de Uberlandia. Todos os cuidadores foram convidados e concordaram em participar

do estudo.

4.1 Caracteristicas das criancas e adolescentes

A idade dos pacientes variou de 5 a 20 anos (média: 11,7; desvio padrio: 4,2), com
predominio de individuos do género masculino (64,0%). Sete pacientes (28,0%)
apresentavam outras condi¢des de agravo a saude: quatro com epilepsia (16,0%), um com
Sindrome de Down (4,0%) e dois com diabetes mellitus (8,0%). Dezoito (72%) pacientes
faziam uso de medicagéo cronica.

O grupo controle foi constituido por 283 participantes, com a idade das criancas e
adolescentes variando de 5 A 20 anos (média: 12,4; desvio padrao: 4,3) e 160 (56,5%%) do

género masculino.

4.2 Caracteristicas demograficas dos cuidadores

No grupo de estudo, a idade dos cuidadores variou de 20 a 63 anos (média: 37,6 e
desvio padrdo:12). O responsavel pelos cuidados do menor foi em sua maioria a propria
mae (84,0%). A maioria dos cuidadores era casada (56,0%) e tinha nivel de escolaridade de
ensino médio incompleto (52,0%).

A renda familiar mensal variou de um a sete salarios minimos, sendo que 48,0%
recebiam entre um ¢ dois salarios minimos e 44,0% recebiam entre trés e cinco salarios
minimos. Com relagdo ao nimero de filhos, em seis familias (24,0%) a crianc¢a autista era o
unico filho, nove cuidadores (36,0%) tinham dois filhos ¢ dez cuidadores (40,0%) tinham

trés ou mais filhos, deste um cuidador tinha 11 filhos. Segundo a ocupagdo profissional,
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oito cuidadores (32,0%) tinham vinculo empregaticio ¢ nove (36,0%) declararam ter parado
de trabalhar devido as necessidades especiais da crianca.
Trés cuidadores apresentavam doenca cronica: uma mae com diabetes mellitus e

hipertensao, dois pais com cardiopatia (um deles realizou transplante cardiaco) (Tabela 1).

Tabela 1 — Caracteristicas dos cuidadores

Caracteristica Autismo Controle Comparacio entre
N=25 N=283 0S grupos
(p valor)

Idade média (anos) (DP)* 37,6 (12,0) 38,62(11,6) 0,9529

Grau de parentesco, n (%)° 0,2549
mae 21 (84,0) 192 (67,8)
pai 2 (8,0) 17(6,0)
outros 2 (8,0) 72 (25,4)

NI 0(0,0) 2 (0,8)

Situacdo conjugal, n (%)* 0,1484
unido matrimonial estavel 14 (56,0) 199(70,3)
separado/solteiro/viuvo 11 (44,0) 79(27,9)

NI 0(0,0) 5(1,8)

Escolaridade do cuidador, n (%)" 0,0225

E. Fundamental incompleto 2 (8,0) 78 (27,6)
E. Fundamental completo 1 (4,0) 34 (12,0)
E. Médio incompleto 13 (52,0) 63 (22,3)

E. Médio completo 7 (28,0) 43 (15,2)
E. Superior incompleto 0(0,0) 19 (6,7)
E. Superior completo 2 (8,0) 45 (15,9)
NI 0(0,0) 1(0,3)

Renda Familiar, em salarios minimos (%)" 0,0139
la2 12 (48,0) 181 (63,9)
3as 11 (44,0) 50 (17,8)

Mais que 5 2 (8,0) 42 (14,8)
NI 0(0,0) 10 (3,5)

Numero de filhos, n(%)" 0,3528

1 6 (24,0) 28 (10,0)
2 9 (32,0) 99 (35,0)
3 5(20,0) 90 (31,8)
4 3(24,0) 40 (14,1)
5 1(4,0) 10 (3,5)

Mais que 5 1 (4,0) 6 (0,7)
NI 0(0,0) 10 (3,5)

Presenga de vinculo empregaticio, n (%)* 0,0814
Sim 8(32,0) 170(60,1)
nao 17(68,0) 112(39,6)

NI 0 1(0,3)

NI= ndo informado; DP= desvio-padrdo; E.= Ensino;

* Teste de Mann-Whitney
®Teste Qui Quadrado

SM= Salario Minimo
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Ocorreram diferengas significativas entre os cuidadores do grupo de estudo e do
controle quanto a idade dos cuidadores, escolaridade e renda familiar. Ndo houve diferenca
significativa quanto ao grau de parentesco, estado civil, numero de filhos e vinculo

empregaticio (Tabela 1).

4.3 Propriedades psicométricas do SF-36 para o grupo de estudo

4.3.1 Confiabilidade da consisténcia interna
O coeficiente de alfa Cronbach variou de 0,67 a 0,89. Apenas nos dominios estado

geral de saude e aspectos sociais o coeficiente foi menor que 0,7 (Tabela 2).

Tabela 2 - Coeficiente alfa-Cronbach nos dominios do SF-36

Dominios Coeficiente alfa Cronbach
Capacidade funcional 0,89
Aspectos fisicos 0,76
Dor 0,70
Estado geral de satude 0,67
Aspectos emocionais 0,80
Vitalidade 0,88
Saude mental 0,87
Aspectos sociais 0,67

4.3.2 Reprodutibilidade

O questionario SF-36 foi reaplicado em 8 cuidadores de criangas e adolescentes
com TA, em um periodo de 7 a 10 dias apos a primeira avaliagdo. Nao houve diferenca
significativa entre a primeira e a segunda avaliacdo para os escores obtidos em todos os

dominios e componentes do SF-36 (Tabela 3).
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Tabela 3 — Escores obtidos na 1? e 2% avaliacio para a verificacdo da reprodutibilidade
o SF-36 para o grupo de estudo (n=8)

Dominios e componentes do SF-36 1* avaliagdo 2% avaliacdo p Valor*
(teste) (reteste)
Mediana
Capacidade Funcional 90,0 95,0 0,4372
Aspectos Fisicos 50,0 62,5 0,2955
Dor Corporal 52,0 78,0 0,6267
Estado Geral da Saude 65,0 62,0 0,9324
Vitalidade 35,0 55,0 0,5406
Aspectos Sociais 62,5 81,3 0,1657
Aspectos Emocionais 66,7 50,0 0,9472
Saude Mental 52,0 66,0 0,3202
Componente Fisico 48,2 52,9 0,6662
Componente Mental 40,1 41,5 0,6439

*Pelo teste de Mann-Whitney

4.4 Avaliacao da qualidade de vida relacionada a satide — QVRS
Os cuidadores de criangas e adolescentes com TA obtiveram escores
significativamente menores que o grupo controle pelos componentes ¢ dominios do SF-36

(p<0,05), exceto no dominio capacidade funcional (p=0,687) (Tabela 4).
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Tabela 4 — Comparaciio entre os escores dos grupos de estudo e controle para os
dominios e componentes do SF-36

Dominios e Cuidadores de Controles Diferenca entre p-valor*
componentes pacientes com as medianas
do SF-36 autismo (n=25) (n=283)
Mediana (percentil 25-75)

Capacidade funcional 90,0 90,0 0

(70,0-100,0) (80,0-100,0) 0,6870
Aspectos fisicos 50,0 100,0 -50,0

(25,0-100,0) (75,0-100,0) 0,0000
Dor 52,0 72,0 -20,0

(41,0-84,0) (52,0-84,0) 0,0428
Estado geral de saude 65,0 85,0

(57,0-92,0) (77,0-92,0) -20,0 0,0077
Vitalidade 35,0 75,0

(20,0-70,0) (55,0-80,0) -40,0 0,0000
Aspectos sociais 62,5 100,0

(37,5-87,5) (75,0-100,0) -37,5 0,0000
Aspectos emocionais 66,7 100,0

(0,0-100,0) (66,7-100,0) -33,3 0,0012
Saude mental 52,0 76,0

(32,0-76,0) (60,0-84,0) -24,0 0,0024
Componente fisico 48,2 53,2

(41,5-55,1) (48,6-56,2) -5,0 0,0135
Componente mental 40,1 52,7

(30,6-48.,9) (46,2-56,3) -12,6 0,0000

*Pelo teste de Mann-Whitney

Os escores dos cuidadores de pacientes do género masculino foram menores que os

do género feminino para os componentes ¢ a maioria dos dominios do SF-36, mas apenas

no dominio dor essa diferenca foi significativa (p = 0,046) (Tabela 5).
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Tabela 5 — Comparacido entre os escores obtidos pelos cuidadores de criancas e
adolescentes com autismo, segundo o género do paciente

Dominios e Cuidadores de Cuidadores de Diferenca p-valor*
componentes pacientes do pacientes do entre
do SF-36 género feminino género masculino medianas
(n=9) (n=16)

Mediana (percentil 25-75)

Capacidade funcional 95,0 90,0
(85,0 - 100,0) (68,8 - 100,0) 5,0 0,5041

Aspectos fisicos 100,0 50,0
(50,0 - 100,0) (25,0 - 56,3) 50,0 0,1876

Dor 84,0 51,0
(51,0 - 100,0) (41,0 - 64,5) 33,0 0,0463

Estado geral de saude 82,0 63,5
(57,0-92,0) (55,8 - 88,3) 18,5 0,6490

Vitalidade 30,0 42,5
(20,0 - 70,0) (25,0 - 62,5) -12,5 0,6488

Aspectos sociais 62,5 62,5
(37,5 -87,5) (37,5-78,1) 0,0 0,6260

Aspectos emocionais 100,0 33,3
(33,3 - 100,0) (0,0 - 75,0) 66,7 0,1278

Saude mental 48,0 62,0
(28,0 -76,0) (32,0-77,0) -14,0 0,5131

Componente fisico 55,3 47,9
(43,1 -57,8) (41,4 -50,7) 7,4 0,1264

Componente mental 40,1 39,4
(31,0-7.8) (31,9 -44,9) 0,7 0,7771

*Pelo teste de Mann-Whitney

Cuidadores de adolescentes com TA obtiveram escores menores que os cuidadores

de criancas com TA, porém essa diferenga foi significativa apenas nos dominios

capacidade funcional (p = 0,01) e aspectos emocionais (p = 0,04) (Tabela 6).
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Tabela 6 — Comparacio entre os escores obtidos pelos cuidadores de criancas e

adolescentes com autismo, segundo a idade do paciente

Dominios e Cuidadores de Cuidadores de Diferenca entre as  p-valor*
componentes criancas com adolescentes com medianas
do SF-36 autismo (n=13) autismo (n=12)
mediana mediana

Capacidade funcional 100,0 72,5

(90,0 - 100,0) (55,0 -95,0) 27,5 0,0130
Aspectos fisicos 50,0 50,0

(25,0 - 100,0) (25,0 - 100,0) 0,0 0,8881
Dor 62,0 51,0

(41,0 - 84,0) (38,5-76,5) 11,0 0,5292
Estado geral de saude 72,0 63,5

(57,0 -92,0) (49,0 - 83,3) 8,5 0,3388
Vitalidade 55,0 32,5

(20,0 - 70,0) (23,8-61,3) 22,5 0,6817
Aspectos sociais 62,5 56,3

(50,0 - 87,5) (37,5 -65,6) 6,3 0,2588
Aspectos emocionais 100,0 33,3

(66,7 - 100,0) (0,0 -41,7) 66,7 0,0363
Saude mental 76,0 40,0

(44,0 - 88,0) (32,5-55,0) 36,0 0,1070
Componente fisico 48,2 45.8

(47,7 -51,0) (38,6 - 55,4) 2,5 0,5865
Componente mental 47,8 35,9

(33,1 -53,2) (26,0 - 40,9) 12,0 0,0727

*Pelo teste de Mann-Whitney

Nao houve, em geral, correlagao significativa entre as varidveis demograficas (idade

do paciente, idade do cuidador, renda familia ¢ niumero de filhos) com os dominios e

componentes do SF-36. Apenas o dominio capacidade funcional apresentou correlagido

moderada negativa e significativa com a idade do paciente (r = - 0,45 e p = 0,02) e a idade

do cuidador (r =- 0,44 e p=0,03) (Tabela 7).
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Tabela 7 — Coeficiente de correlacdo entre os dominios e componentes do SF-36 e as
variaveis demograficas para o grupo de estudo

Dominios e Idade do paciente Renda familiar Numero de filhos  Idade do cuidador
Componentes

r p-valor R p-valor T p-valor r p-valor
Capacidade funcional -0,45 0,02 0,25 0,24 -0,03 0,88 -0,44 0,03
Aspectos fisicos 0,049 0,82 0,06 0,78 0,18 0,37 -0,03 0,87
Dor -0,13 0,54 0,29 0,16 0,27 0,19 -0,25 0,23
Estado geral de saude -0,17 0,43 -0,02 0,93 -0,19 0,36 0,03 0,90
Vitalidade -0,09 0,67 0,08 0,71 -0,06 0,77 -0,03 0,87
Aspectos sociais -0,15 0,47 -0,21 0,32 0,07 0,75 -0,00 0,99
Aspectos emocionais -0,21 0,31 -0,24 0,27 -0,08 0,70 -0,32 0,12
Saude mental -0,27 0,18 0,06 0,78 -0,36 0,078 0,03 0,88
Componente fisico -0,10 0,62 0,24 0,25 0,19 0,3586 -0,25 0,22
Componente mental -0,23 0,27 -0,16 0,46 -0,27 0,1941 -0,00 0,98

* Pelo coeficiente de correlagdo de Spearman
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5 DISCUSSAO
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Os resultados do presente estudo demonstraram que hd um prejuizo significativo na
QVRS de cuidadores de criangas e adolescentes com autismo, tanto no construto fisico
quanto no mental. Observou-se ainda uma tendéncia a maior prejuizo na QVRS desses
cuidadores quando o paciente era do gé€nero masculino ou adolescente. As variaveis
demogréficas como idade do cuidador, renda familiar e nimero de filhos ndo se
relacionaram, em geral, a QVRS dos cuidadores.

A utilizacdo de um instrumento genérico de avaliagdo de QVRS, o SF-36, ¢ a
comparacdo com um grupo controle possibilitaram confirmar a hipdtese de que os
cuidadores de criancas e adolescente com autismo apresentam impacto negativo na QVRS
nas dimensdes fisicas, psicoldgicas e sociais, em relagdo aos cuidadores de criangas e
adolescentes saudaveis. Essa diferenca ndo foi detectada apenas no dominio capacidade
funcional.

O prejuizo no construto fisico e mental pode refletir o elevado nivel de angustia e
sofrimento vivenciados pelo cuidador frente as limitagdes do paciente e a sobrecarga
imposta pela atribuicdo de cuidar da crianga ou adolescente com autismo. Pacientes com
TA tém necessidade de cuidados especiais por sua dependéncia para a realizagdo de
habilidades de vida diaria, pela dificuldade de comunicar e expressar seus desejos, € pela
necessidade constante de monitorizacdo, o que exige maior grau de atengdo do responsavel
(SEN; YURTSEVER, 2007).

Os resultados do presente estudo estdo de acordo com alguns aspectos encontrados
em duas avaliacdes recentes da QV de pais e maes de criangas e adolescentes com TA e
outros Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID) (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE,
2006; MUGNO et al., 2007). Nesses trabalhos foi detectado um prejuizo na percepgao geral

de saude dos pais e das maes (MUGNO et al., 2007), mas principalmente na satude fisica
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das maes em comparagdo com o grupo controle (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006;
MUGNO et al., 2007).

Todavia, nesses trabalhos a QV dos pais ¢ das maes ndo esteve prejudicada em
todas as dimensdes, como aqui observado. Contudo, € necessario esclarecer que em um dos
estudos foi incluido apenas o diagndstico de Sindrome de Asperger e autismo de alto-
funcionamento (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006), ou seja, pacientes com diferentes
caracteristicas clinicas dos aqui avaliados. O outro estudo analisou separadamente trés
formas clinicas de TID (Transtono Autista, Sindrome de Asperger/Autismo de alto-
funcionamento e TID-ndo especificado), mas ndo identificou e ndo avaliou especificamente
o cuidador principal (MUGNO et al., 2007).

Embora a maioria dos participantes tenha sido a propria mae, apenas o presente
estudo objetivou avaliar a QVRS do cuidador principal, cuja atribui¢do de maior
responsabilidade e consequentemente maior envolvimento com o paciente justifica a
possibilidade de uma maior sobrecarga e comprometimento na QVRS. Outros trabalhos
avaliaram a QVRS de cuidadores de criangas portadores de outras doengas cronicas e
também detectaram prejuizo multidimensional (CHIEN et al., 2003; CUNHA, 2007;
BASTOS, 2008).

Além do impacto na QVRS, os cuidadores de criangas com autismo - e de outras
doengas incapacitantes - relatam prejuizo em sua vida social, profissional e no
relacionamento familiar apds terem a atribui¢do de cuidar dessa crianga (SEN;
YURTSEVER, 2007; SPROVIERI; ASSUMPCAO JUNIOR, 2001; FAVERO; SANTOS,
2005; MONTES; HALTERMAN, 2007). Devido a necessidade de dispensar grande parte
do tempo com a crianga, a maioria das maes ndo consegue dedicar-se a sua carreira

profissional, tendo que, com freqiiéncia, abandona-la (TUNALI; POWER, 2002). Com
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isso, observa-se uma maior freqiiéncia de maes de pacientes com autismo que ndo
trabalham fora do lar em comparacdo com as maes de criangas saudaveis (ALLIK;
LARSSON; SMEDJE, 2006; BROMLEY et al., 2004).

De modo semelhante a esses estudos, além do prejuizo nos dominios sociais, nos
resultados aqui encontrados verificou-se uma maior propor¢do de cuidadores do grupo de
estudo sem vinculo empregaticio, sendo que mais de um ter¢o declarou ter parado de
trabalhar para cuidar do filho. Embora neste trabalho a renda familiar do grupo de estudo e
controle tenha sido semelhante, ainda deve-se considerar a possibilidade da presenca de
uma crianga com autismo influenciar economicamente a familia. Novos estudos poderao
avaliar de maneira mais direta esta questdo e verificar a sua relagdo com a QVRS do
cuidador, do familiar e do proprio portador.

Os resultados obtidos até o momento assumem particular importancia para os
profissionais de saude, pois a repercussdo negativa multidimensional na QVRS do cuidador
principal de criancas e adolescentes com TA deve ser considerada no planejamento das
acdes primarias de saude. Esses individuos necessitam de um suporte para superar as
conseqiiéncias ocasionadas pela dificil tarefa de se responsabilizar pelos cuidados
destinados aos portadores de autismo no periodo da infancia e adolescéncia (SHU; LUNG,
2005).

No presente estudo, verificou-se uma tendéncia de maior prejuizo na QVRS dos
cuidadores de pacientes do género masculino em comparacdo ao feminino, tanto no
componente fisico como no mental, embora apenas no dominio dor essa diferenca tenha
sido significativa. Essa andlise foi realizada uma vez que as manifestagdes clinicas de
pacientes com TA diferem segundo o género. Nos meninos as manifestacdes clinicas sdo

mais intensas (POSSERUD; LUNDERVOLD; GILLBERG, 2006) - como a agressividade,
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estereotipia e interesses restritos — e, nas meninas, ¢ mais comum o isolamento social com
maior grau de comprometimento intelectual (KLIN, 2006; NICHOLAS et al., 2008).
Embora, at¢ o momento nenhum estudo tenha comparado a QVRS do cuidador ou dos pais
de criangas ou adolescentes com TA segundo o género, Allik, Larsson ¢ Smedje (2006)
demonstraram que quanto maior o problema de comportamento da crianga, maior é o
prejuizo na QVRS das maes de criangas com Sindrome de Asperger/Autismo de alto-
funcionamento.

As manifestagdes clinicas dos pacientes do presente estudo ndo foram avaliadas por
métodos quantitativos, de tal modo que ndo foi possivel verificar se as diferencas
observadas entre os géneros poderiam ser atribuidas a um quadro clinico diverso. Novos
estudos, com uma amostra maior, devem ser realizados com a finalidade de confirmar os
resultados obtidos e de verificar por meio de uma analise multivariada a influéncia do
género e das manifestagdes clinicas na QVRS dos cuidadores.

Ocorreu uma tendéncia a maior prejuizo na QVRS de cuidadores de adolescentes
em comparagdo com cuidadores de criangas com autismo, sendo significativa nos dominios
capacidade funcional e aspectos emocionais. Mesmo no teste de correlagcdo foi observada
uma correlacdo negativa entre a idade do paciente e a QVRS do cuidador, que foi
significativa para a capacidade funcional, ou seja, quanto maior a idade do paciente pior foi
a QVRS neste dominio. O maior prejuizo observado na percep¢do do paciente quanto a sua
capacidade funcional sugere uma maior sobrecarga fisica, enquanto que a maior
repercussdo no dominio aspecto emocional indica maior comprometimento na saide mental
de cuidador de adolescentes em comparagdo com o de criangas.

A relagdo entre a faixa etaria do paciente na QVRS do cuidador de pacientes com

TA ainda ndo havia sido estudada, mas segundo Goldbeck (2006), os cuidadores de
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criangas de menor idade com doengas cronicas apresentaram maior impacto negativo na
QVRS, uma vez que estas exigem maiores cuidados e necessitam de maior atenc¢do e tempo
de seus pais, em compara¢do com criangas maiores ¢ adolescentes. Nesse aspecto, algumas
particularidades devem ser ressaltadas em relacdo ao portador de TA. Embora com a
progressdo da idade o paciente com autismo possa apresentar melhora quanto ao auto-
cuidado, capacidade de comunicacdo e desempenho social, na adolescéncia, alguns
pacientes podem sofrer uma piora no comportamento, com o surgimento de comorbidades;
como depressdo e ansiedade, ao se tornarem conscientes de suas incapacidades
(NICHOLAS et al., 2008). Isso pode justificar em parte o resultado aqui encontrado.

Estudos longitudinais devem fornecer maiores esclarecimentos sobre o impacto na
QVRS do cuidador ao longo do tempo, desde o diagndstico até a vida adulta do portador.
Esse tipo de estudo também poderia verificar se (¢ como) possiveis mudangas no
comportamento, nas necessidades do paciente e nas expectativas do cuidador com o passar
dos anos poderiam influenciar na QVRS do cuidador.

Algumas varidveis demograficas foram correlacionadas com os escores obtidos na
avalia¢do da QVRS, (como a idade do cuidador, a renda familia e o nimero de filhos) e ndo
foi observada correlagdo significativa. Apenas a idade do cuidador teve correlagdo negativa
com o dominio capacidade funcional, sugerindo pior capacidade funcional quanto mais
velho for o cuidador. Estudos longitudinais poderdo esclarecer sobre possiveis mudangas na
QVRS do cuidador ao longo do tempo e se ha relagdo da mesma com a evolucdo das

manifestagdes clinicas no paciente.
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Algumas questdes metodoldgicas devem ser discutidas. A opg¢do pelo uso de um
instrumento genérico possibilitou estudar a QVRS desses individuos de uma forma
multidimensional, o que forneceu informacdes importantes. Os instrumentos genéricos,
além de terem ampla aplicabilidade, sdo utilizados para conhecer a QVRS do individuo de
uma forma global embora inespecifica, permitem comparagdes entre grupos e podem ser
aplicados até mesmo na populagdo saudavel (GUYATT; FENNY; PATRICK, 1993). A
utilizacdo, em estudos futuros, de instrumentos especificos destinados a avaliagdo da QVRS
do proprio cuidador possibilitara abordar particularidades da vida desses individuos e
fornecer maiores informagdes sobre a percepg¢ao de satisfacdo e bem-estar de cuidadores de
criancas ¢ adolescentes com TA. Todavia, at¢ o momento, ndo existem instrumentos

disponiveis no Brasil para a avaliagdo da QVRS do cuidador.

Além da escolha do instrumento, segundo os objetivos do estudo, existe a
recomendag¢do de se certificar se 0 mesmo € adequado para a populagdo avaliada
(MCHORNEY et al., 1994). Embora a versdo brasileira do SF-36 tenha mostrado ter
propriedades psicométricas adequadas em trabalhos pregressos (CICONELLI et al., 1999;
CUNHA, 2007; BASTOS, 2008; MORALES, 2005) a confiabilidade foi avaliada para o
grupo de estudo e mostrou-se adequada para todos os dominios. Esse resultado confirma a
precisdo dos dados obtidos.

O presente estudo deve ser avaliado quanto a possiveis limitagdes metodologicas.

Uma questdo a ser considerada ¢ se a amostra estudada € representativa dos
cuidadores de criancas e adolescentes com TA. Embora o grupo de estudo restringiu-se aos
individuos que freqiientavam apenas uma institui¢do, deve-se considerar que a mesma

constitui a unica referéncia para tratamento do TA na cidade. Além disso, considerando a
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prevaléncia da doenga de 2 a 6 por 10.000 individuos, para o tamanho da amostra recrutada
de 25 pacientes, o erro de estimacdo foi de 1% com uma confianga de 99% para este
estudo.

Outra questdo refere-se ao grupo controle utilizado. Para este tipo de estudo seria
recomendavel a comparag@o dos resultados obtidos com a populagdo normativa, pois na
pratica ndo € possivel e nem ¢ desejavel controlar todas as varidveis demogréficas e clinicas
para uma avalia¢do tdo subjetiva. Todavia, até o0 momento ndo dispomos de um banco de
dados no pais referente a populagdo normativa. Optou-se por recrutar o grupo controle em
escolas publicas e privadas, buscando uma amostra mais representativa para cuidadores de
criangas e adolescentes na mesma faixa etdria. No futuro, essa questdo metodoldgica podera
ser resolvida com a disponibilidade de dados provenientes da populagdo normativa.

Nao foi possivel no presente estudo verificar se ha relacdo entre a QVRS do
cuidador e as varidveis clinicas da doenga, como o grau de incapacidade, a presenca de
deficiéncia intelectual ou de outras condi¢des de agravo a saude, pois os pacientes nao
foram avaliados de maneira sistematica. A presenca de doenga cronica no cuidador, embora
ndo tenha sido freqiiente, também ndo foi avaliada por um profissional de satde, apenas
relatada pelo préprio participante. Novos estudos - de preferéncia multicéntricos para
agrupar maior numero de participantes - poderdo ser conduzidos para possibilitar analises
mais detalhadas com a finalidade de esclarecer mais especificamente a influéncia dos

fatores clinicos na QVRS dos cuidadores.

Os resultados encontrados implicam na necessidade de uma abordagem direcionada
ndo apenas ao paciente, mas também ao cuidador. Possivelmente o profissional de satde e

o proprio cuidador estejam tdo preocupados e envolvidos com as graves condigdes e
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demandas do paciente que o foco de aten¢do permanece na maior parte do tempo ou quase
exclusivamente direcionado ao paciente. Todavia, novas medidas e perspectivas devem ser
incorporadas pelos servigos de satude e pelos profissionais que trabalham com portadores de
TA com o objetivo de promover melhores condi¢gdes de saude e bem-estar aos individuos

que se responsabilizam em cuidar dessas criangas e adolescentes.

Concluindo, a QVRS de cuidadores de criangas e adolescentes com TA encontra-se
prejudicada nos aspectos fisicos € mentais em comparag@o com os cuidadores de criangas e
adolescentes saudaveis. Esse prejuizo tende a ser ainda maior quando o portador ¢ do

género masculino ou encontra-se na adolescéncia.
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O Universidade Federa! de Uberfdndia
Pro-Retona de Pesgusa e Pos-Graduacdn
COMITE DE ETICA EM PESGLASA - CEP
Av. Jobo Naves de Aviia n® 2160 - Bloco .} - Campus Santa Monica - Ubeninda-MG -
CEP 38400-089 - FONE/FAX (34) 3239-4131

PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA N* 006.06
Registro CEP: 206/05

Projeto Pesquisa 'Qualidade de vida em cnangas € adolescentes com transtomo
invaso do desenvolvimento & de saus cidadores’

Pesquisador Responsavel Carlos Hennque Martins da Silva

De acordo com as alribuighes defindas na Resalugdo CNS 196/6, o CEP
manifesta-se pela aprovagao do projelo de pesquisa proposio.

Situagio. Projeto aprovado

Data para entrega do Relatério Parcial | junhol/2006

Data para entrega do Relaldrio Fina dezembro/2006

Ambos s relatérios deverdo vir acompanhados de copia dos Termos de
Consentmento Livre e Esclarecidos, com meio de contato com 0s sugilos da
pesqussa € assnados pelos mesmos
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f /
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Anexo 2 Termo de consentimento livre e esclarecido

Termo de Consentimento
Projeto de Pesquisa: " Qualidade de vida de criancas com Transtorno Invasivo
do Desenvolvimento e de seus cuidadores"

Caros Pais

Estamos lhes convidando, em nome de um grupo de pesquisa vinculado a
Universidade Federal de Uberlandia, para participar de um projeto de pesquisa que avalia
questionarios sobre a qualidade de vida diaria em criangas, adolescentes e seus cuidadores.

Um grande numero de criangas em nosso pais sofre Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento e recentemente os médicos e outros profissionais da area de saude estdo
estudando véarias formas para medir os efeitos deste transtorno na vida didria de criangas e
de seus familiares.

Todas as informagdes fornecidas serdo confidenciais e o seu filho(a) sera
identificado apenas por um codigo de letras e ntimeros. Pedimos que leia com atencdo as
informagdes abaixo detalhadas sobre a pesquisa e se estiver de acordo em participar nos dé
0 seu consentimento para a participago, assinando esta folha apos a leitura.

1. A crianca ird participar de um estudo para diagndstico de Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento e avaliagdo da qualidade de vida;

2. Durante o periodo de estudo a crianga sera submetida a uma avaliagdo médica caso
preencha critérios para o diagnostico do transtorno.

3. Os pais ou responsavel preencherdo um questionario de qualidade de vida referente a
crianga e outro referente ao cuidador.

4. Nao havera gastos para a familia ou a institui¢@o na realizacdo desse estudo;

A autorizagdo para a participagdo da crianga ¢ voluntaria, podendo livremente retirar a

mesma do estudo a qualquer momento, se assim o desejar, o que ndo ocasionara

qualquer penalidade ou perda de beneficios que de outra maneira lhe seriam

concedidos;

6. Que tem ciéncia do exposto anteriormente, ¢ que realmente deseja que a crianca
participe do estudo.

e

Assinatura dos Pais ou Responsavel:

Assinatura do Pesquisador:

Data: / /

Pesquisadores responsaveis:

Mariza Matheus Cuvero - Médica Psiquiatra Infantil - CRM-MG: 35836

Carlos Henrique Martins Silva — Prof. Doutor do Departamento de Pediatria daUFU e do
programa de Pds-graduacdo em Ciéncias da Satde daFaculdade de Medicina da UFU.
Universidade Federal de Uberlandia - Hospital de Clinicas - Departamento de Pediatria.
Av. Pard 1720 bloco 2H. CEP: 38405-382.

Telefone: (34) 3218-2264/ 3218-2260/ 3218-2244. CEP:(34) 3239-4131
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Anexo 3 Versdo em portugués do questionario SF-36

Versdo Brasileira do questionario
de qualidade de vida SF-36

Instrugdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saide. Estas informagdes
nos manterdo informados de como vocé se sente e qudo bem vocé é capaz de
fazer suas atividades de vida didria. Responda cada questdo marcando a
resposta como indicado. Caso vocé esteja inseguro ou em divida em como
responder, por favor tente responder o melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua saldde € :

(circule uma)

Excelente Muito boa Boa Ruim Muito Ruim

1 2 3 4 5

2. Comparada hd um ano atrds, como vocé classificaria sua saide em geral,

agora ? (circule uma)
Muito melhor Um pouco Quase a Um pouco Muito pior
melhor mesma pior
1 2 3 4 5
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3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente
durante um dia comum. Devido a sua saide, vocé teria dificuldade para fazer
essas atividades? Neste caso, quanto?

( circule um nimero em cada linha)

Atividades Sim. Sim. Ndo.Ndo
Dificulta | Dificulta | dificulta
muito um pouco | de modo

algum

a. Atividades vigorosas, que exigem muito | 1 2 3

esforco, tais como correr, levantar

objetos pesados, participar em esportes

drduos

b. Atividades moderadas, tais como mover | 1 2 3

uma mesa , passar aspirador de pd, jogar
bola, varrer a casa

c. Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3
d. Subir varios lances de escada 1 2 3
e. Subir um lance de escada 1 2 3
f. Curvar-se , ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3
g. Andar mais de 1 quilometro 1 2 3
h. Andar varios quarteirdes 1 2 3
i. Andar um quarteirdo 1 2 3

J- Tomar banho ou vestir-se 1 2 3
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4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas
com o seu trabalho ou com alguma atividade didria regular, como conseqiiéncia

de sua saude fisica?

(circule uma em cada linha)

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

5. Durante as dltimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas
com o seu trabalho ou outra atividade regular didria, como conseqiiéncia de
algum problema emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso) ?

(circule uma em cada linha)

Sim Ndo
a.Vocé diminuiu a quantidade de tempo que 1 2
dedicava-se ao seu frabalho ou a outfras
atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria ? 2
c. Ndo ftrabalhou ou ndo fez qualquer das 2
atividades com tanto cuidado como geralmente
faz ?

6. Durante as dltimas 4 semanas, de que maneira sua salde fisica ou
problemas emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em

relagdo a familia, vizinhos , amigos ou em grupo?
(circule uma)

De forma Ligeiramente | Moderadamente Bastante Extremamente
nenhuma
1 2 3 5
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7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas? (circule
uma)
Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito
Grave
1 2 3 4 5 6

8. Durante as dltimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho
normal (incluindo tanto o trabalho, fora de casa e dentro de casa)?
(circule uma)

De maneira Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente

alguma

1 2 3 4 5
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9. Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido
com vocé durante as ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor dé uma
resposta que mais se aproxime da maneira como vocé se sente. Em relagdo as

ultimas 4 semanas.

(circule um nimero

ara cada linha)

Todo A Uma | Algum | Uma | Nunc
temp | maior boa a peque a
0 parte | parte | parte na
do do do parte
tempo | tempo | tempo do
tempo

a. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido cheio de vigor, cheio
de vontade, cheio de for¢a?
b. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido  uma pessoa muito
nervosa?
c. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido tdo deprimido que nada
pode animd-lo?
d. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido calmo ou trangiilo?
e. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido com muita energia?
f. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido desanimado e abatido?
g.Quanto tempo vocé tem se| 1 2 3 4 5 6
sentido esgotado?
h. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido uma pessoa feliz?
i.Quanto tempo vocé tem se| 1 2 3 4 5 6

sentido cansado?
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10. Durante as dltimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua sadde fisica ou
problemas emocionais interferiram com as suas atividade sociais (como visitar

amigos, parentes, etc.)?

(circule uma)

Todo o tempo | A maior parte | Alguma parte | Uma pequena | Nenhuma
do tfempo do tempo parte do parte do
tempo tempo
1 2 3 4 5

11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmagdes para vocé?

(circule um nimero em cada linha)

Definitiv A Nd A Definitiv
amente maioria o maioria | a-mente
verdadei das sei das falsa
ro vezes vezes
verdadei falsa
ro
1 2 3 4 5
a. Eu costumo adoecer um
pouco mais facilmente
que as outras pessoas
, 1 2 3 4 5
b. Eu sou tdo saudavel
quanto qualquer pessoa
que eu conhego
) 1 2 3 4 5
c. Eu acho que a minha
saudde vai piorar
. , , 1 2 3 4 5
d. Minha salude ¢é
excelente
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Anexo 4 - Entrevista aos pais ou responsavel

Nome da crianga ou adolescente:
Nome doa mie:

Nome do pai:
Data de nascimento: /__/  ldade: Prontuério:
Cor: Sexo: Procedéncia:

Patologias associadas:
( )epilepsia
( )outras:

Primeiros Sintomas:

Qual foi o primeiro médico a procurar?
( )pediatra
(' )neurologista
(' )outro:

Quais foram os exames realizados?

Paciente usa fraldas? s( ) n( ) Tem algum brinquedo favorito?

Tem movimentos repetitivos? s ) n()

Eauto-agressivo? s( ) n( )

E hetero-agressivo? s ) n()

DNPM: sentou: ; andou: ; Falou:

Gestagdo: Prematuro () Tabagismo ( ); Etilismo ( ); Medicagdo ( )
Atermo () Tocotraumatismo ( ):

Pos-termo ()

Uso de medicacdo: ( ) ndo ( )sim, quais?

Seu filho (a) esteve doente, hospitalizado ou acidentado recentemente? ( ) sim ( ) ndo
Em caso afirmativo, especifique:

Ja freqiientou ou freqilienta outra institui¢do? Sim( ) Nao( )
Se Sim, qual?

Dados do informante
Informante: ( )pai ( )mae ( )responsavel Grau de parentesco:

Data de nascimento:  / / Idade: Cor:
Escolaridade:
(' )ensino fundamental incompleto ( )ensino fundamental completo
(' )ensino médio incompleto (' )ensino médio completo

(' )ensino superior incompleto (' )ensino superior completo
() ndo alfabetizada
Estado Civil: Profissdo: Emprego:




Dados da mae

Data de nascimento: _ /  / Idade: Cor:
Escolaridade:
(' )ensino fundamental incompleto ( )ensino fundamental completo
(' )ensino médio incompleto (' )ensino médio completo

(' )ensino superior incompleto (' )ensino superior completo
() ndo alfabetizada

Estado Civil: Profissdo: Emprego:
Tem algum parente com transtorno mental? s ) n()
Qual?
Tabagismo: s ) n( )
Etilismo: s ) n()
Drogas: s( ) n( )
Dados do pai
Data de nascimento:  / / Idade: Cor:
Escolaridade:
(' )ensino fundamental incompleto ( )ensino fundamental completo
(' )ensino médio incompleto (' )ensino médio completo

(' )ensino superior incompleto (' )ensino superior completo
(' ) ndo alfabetizado

Estado Civil: Profissdo: Emprego:
Tem algum parente com transtorno mental? S( ) n( )
Qual?
Tabagismo: s ) n()
Etilismo: s ) n()
Drogas: s ) n( )

Dados da familia
Pais: ( )vivem juntos ( )ndo vivem juntos
Se separados, a crianga mora com: mde( )  pai( ) avds( ) outros:
Numero de Moradores na casa:
Numero de irméos:
Crianga divide o quarto? ( )sim ( )ndo
Renda familiar:
()1 a2 Salarios minimo.
()3 a5 Salarios minimos.
()5 a8 salarios minimos
() mais que 8 salarios minimos
Cuidador: () pai ( ) mae ( ) outros:
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