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RESUMO

Introducdo: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é descrito como uma
desordem global do neurodesenvolvimento de inicio precoce que tem
aumentado nos ultimos anos. O diagndstico precoce € de extrema importancia,
pois aumenta as possibilidades de aquisi¢éo e desenvolvimento de habilidades
sociais, cognitivas e linguagens. A crianca com TEA transforma a vida dos
cuidadores e a relacdo destes com os familiares, tornando dificeis as relacdes.
Os sintomas do transtorno podem desencadear elevados niveis de estresse
nos familiares, sobretudo nos cuidadores. Assim, tdo importante quanto avaliar
a qualidade de vida (QV) dos pacientes com autismo, faz-se necessario avaliar
a QV de seus cuidadores. Em vasta revisdo bibliogréfica, foi encontrado
apenas um instrumento especifico, na lingua inglesa, para avaliar a QV de
cuidadores de criangas e adolescentes com TEA. Portanto, este € o primeiro
guestionario brasileiro desenvolvido e validado para avaliar a QV de cuidadores
de criancas e adolescentes com TEA.

Objetivo: Este estudo teve como objetivos desenvolver e validar um
questionario especifico, adaptado a lingua e cultura brasileira, para avaliar a
QV de pais e cuidadores de criancas e de adolescentes com TEA; aplicar o
questionario a cuidadores de criancas e adolescentes com TEA e analisar seus
resultados.

Método: O estudo foi desenvolvido em sete etapas: (I) Revisdo literaria, (ll)
entrevista com cuidadores, (lll) elaboracdo das questdes, (IV) validacdo do
questionario pelo método Delphi, IV) avaliacdo da consisténcia interna e
reprodutibilidade do QVTEA, (VI) aplicacdo do questionario aos pais e
cuidadores de criancas e adolescentes com TEA, (VII) andlise estatistica. Na
etapa seguinte, o questionario foi aplicado a 881 cuidadores de criancas e
adolescentes com TEA através de meio digital.

Resultados: O questionario QVTEA apresentou medidas validas de
reprodutibilidade, consisténcia interna, confiabilidade e validade. Os resultados
mostraram que a QV observada na amostra apresentou um valor abaixo do
valor médio possivel: a média observada foi de 45,83%,. A categoria
preocupacdo foi a que apresentou a menor pontuacdo e o dominio saude
mental alcangcou o maior escore. A grande maioria (97%) dos participantes foi
do sexo feminino com idade média de 36,09 anos e as criancas foram
diagnosticadas com idade média de 3,90 anos.

Conclusao: Avaliar a QV dos cuidadores é extremamente relevante pois, ao
compreender melhor a saude fisica e emocional, as questbes sociais e as
preocupacdes desses, pode-se rastrear aspectos prejudiciais, prevenir e tratar
doencas, além de auxiliar na implementacéo politicas publicas eficazes, com o
intuito de propiciar uma melhor QV para esta populacdo e, consequentemente,
para os portadores de TEA.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Questionario. Autismo. Transtorno do
espectro autista. Pais. Cuidadores.



ABSTRACT

Introduction: Autistic Spectrum Disorder (ASD) is described as a global
neurodevelopment disorder of early onset that has increased in recent years.
Early diagnosis is extremely important because it increases the chances of
acquiring and developing social, cognitive and language skills, which are
compromised in the disorder. The child with ASD can transform their
caregivers' lives and their relationship with family members, turning
relationships difficult on many occasions. The symptoms of the disorder trigger
high levels of stress in family members, especially caregivers. Thus, as
important as assessing the quality of life (QoL) of patients with autism, it is
necessary to assess the QoL of their caregivers. In a vast literature review, only
one specific instrument was found, in English, to assess the QoL of caregivers
of children and adolescents with ASD. Therefore, this is the first Brazilian
questionnaire developed and validated to assess the QoL of caregivers of
children and adolescents with ASD.

Objective: This study aimed to develop and validate a specific questionnaire to
assess the QoL of parents and caregivers of children and adolescents with
ASD.

Method: The study was developed in seven stages: () Literature review, (Il)
interview with caregivers, (lll) elaboration of questions, (IV) validation of the
questionnaire by the Delphi method, (V) evaluation of the internal consistency
and reproducibility of the ASDQoL, (VI) application of the questionnaire to
parents and caregivers of children and adolescents with ASD, (VII) statistical
analysis.

Results: The QVTEA questionnaire presented valid measures of
reproducibility, internal consistency, reliability and validity. The results showed
that the QoL observed in the sample presented a value below the possible
average value: the observed average was 45.83%. The concern category had
the lowest score and the mental health domain had the highest score. The vast
majority (97%) of participants were female with a mean age of 36.09 years and
children were diagnosed with a mean age of 3.90 years.

Conclusion: Assessing caregivers' QoL is extremely relevant because, by
better understanding physical and emotional health, social issues and their
concerns, it is possible to track harmful aspects, prevent and treat pathologies,
in addition to assisting in the implementation of effective public policies, with the
in order to provide a better QOL for this population, and, consequently, for ASD
patients.

Keywords: Quality of Life. Questionnaire. Autism. Autism Spectrum Disorder.
Parents. Caregivers.
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1 INTRODUCAO

1.1 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA — TEA

1.1.2 Historia e Conceito do TEA

O termo autismo vem da palavra grega autés, que significa “por si mesmo”, e
foi utilizado para designar comportamentos humanos voltados para o préprio sujeito.
E estar voltado para seu préoprio eu.! Em 1911, o psiquiatra Eugen Bleuler, na
tentativa de caracterizar a esquizofrenia, apoiou-se no termo autismo para explicar o
distanciamento da realidade, presente na esquizofrenia.?3. E importante destacar
que a pesquisa desenvolvida por Bleuler provocou conflitos entre os psiquiatras
infantis de sua época, pois havia dificuldades por parte destes em distinguir o
autismo das demais demandas psiquiatricas. Assim, 0os médicos alternavam o0s
diagndsticos entre esquizofrenia infantil, psicose infantil e autismo.*.

Autismo Infantil foi definido por Kanner em 1943, tendo sido inicialmente
denominado Disturbio Autistico do Contato Afetivo, manifestado por uma condi¢ao
com caracteristicas comportamentais muito especificas como perturbagdes das
relagdes afetivas com o meio, solidao extrema, inabilidade no uso da linguagem para
comunicacgao, aspecto fisico normal, comportamentos ritualisticos, além do inicio
precoce e incidéncia predominante no sexo masculino. Kanner também observou
gue a maioria das criancas apresentavam intensa debilidade mental e resultados
muito baixos em testes psicométricos. As historias clinicas indicavam que,
invariavelmente, desde o inicio, havia uma grande inclinagcéo ao isolamento.®

Em 1944, o psiquiatra austriaco Hans Asperger propés em seu estudo a
definicdo de um disturbio que ele denominou Psicopatia Autistica, manifestada por
transtorno grave na interacdo social, uso pedante da fala, desajeitamento motor e
incidéncia apenas no sexo masculino. Asperger utilizou a descri¢ao de alguns casos
clinicos, caracterizando a histéria familiar, aspectos fisicos, comportamentais,
desempenho nos testes de inteligéncia.®

Nas décadas de 1950 e 1960 ocorreu muita divergéncia sobre a natureza do
autismo e sua etiologia. A hipétese mais aceita era a de que os autistas eram filhos

de maes-frias, poucos responsivas emocionalmente. Apos os anos 1960, evidéncias
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mostraram que 0 autismo era um transtorno cerebral presente desde a infancia,
encontrado em todos os paises, grupos socioecondmicos e étnias.®

Contrapondo-se a concepgao da teoria afetiva e relacional, as abordagens
que buscavam uma etiologia orgénica para 0 autismo o caracterizavam,
prioritariamente, por falhas cognitivas e sociais. Dessa forma, os conceitos sobre o
autismo passaram a ser discutidos sob diferentes oéticas, como a genética, as
causas organicas, as falhas cognitivas e de percepgao.’

Na década de 1980 houve uma diferenciacdo entre o autismo e a
esquizofrenia, aumentando assim o numero de estudos cientificos, recebendo a
denominacéao diagndstica correta e com critérios especificos. Desde entao, passou a
ser tratado como uma sindrome, ou como um disturbio do desenvolvimento e néo
mais como uma psicose.?

A psiquiatra Lorna Wing, apoés varios estudos, introduziu em 1988 o conceito
de “espectro autista”, apresentando o autismo como um complexo sintomatoldgico,
ocorrendo em um continuum, sendo possivel encontrar na pratica todas as formas
intermediarias possiveis. Essa perspectiva reforca a necessidade de estudar o
autismo ndo mais como uma entidade Unica, mas sim como um grupo de
condicdes.®

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é descrito como uma desordem
global do neurodesenvolvimento de inicio precoce caracterizado por atrasos
persistentes na comunicacdo e interacdo social em multiplos contextos, padrdes
restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. Os sintomas
devem estar presentes precocemente no periodo do desenvolvimento, causando
prejuizo significativo no funcionamento profissional, académico, social e em outras

areas importantes da vida.°

1.2 DIAGNOSTICO E SINTOMAS

O diagnostico precoce é de extrema importdncia pois aumenta as
possibilidades de aquisicdo e desenvolvimento das habilidades sociais, motoras,
cognitivas e de comunicacdo das criancas com TEA.!! Portanto, faz-se necessario
que pais e familiares possam ser orientados e capacitados para identificar os sinais
precoces apresentados pela crianca.'> De maneira geral, o TEA é diagnosticado

apos trés anos de idade. Nesta fase, as criangas com autismo ja enfrentam graves
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dificuldades de convivéncia social e desenvolvimento da linguagem verbal e nao-
verbal, além de comportamentos repetitivos e rotinas nédo funcionais.*?

O diagnéstico do TEA é complexo pois baseia-se em critérios clinicos e néo
em testes de imagens, testes sanguineos ou biomarcadores sorolégicos.* Os
profissionais de saude pensam no diagnostico observando o desenvolvimento e 0
comportamento das criangas; caso esse diagnostico seja tardio, acarreta prejuizo no
desenvolvimento neuroldgico e na aquisicdo de habilidades. Para a confirmacao do
diagnostico, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) orienta a utilizacdo dos
manuais CID-10 (Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados a Saude) ou o DSM - (Manual de Diagnéstico e Estatistica de
Transtornos Mentais - Diagnostic and Statistical Manual of mental Disorders) como
critério classificatério para o transtorno.'® Para definir o nivel de gravidade do
distarbio, a Associacao de Psiquiatria Americana (APA) recomenda analisar o nivel
de prejuizos na comunicagdo social e nos padrées de comportamento restrito e
repetitivo.1°

Atualmente, no DSM-V, o diagndstico esta pautado no conceito de espectro.
As caracteristicas clinicas individuais sao registradas por meio do uso de
especificadores: (com ou sem comprometimento intelectual concomitante; com ou
sem comprometimento da linguagem concomitante; associado a alguma condigcao
meédica ou genética conhecida ou a fator ambiental), bem como especificadores que
descrevem os sintomas autistas como idade da primeira preocupagao; com ou sem
perda de habilidades estabelecidas; gravidade. Estes especificadores permitem aos
clinicos a individualizagao do diagndstico e a comunicagao de uma descricao clinica
mais minuciosa dos individuos afetados. Por exemplo, muitos individuos
anteriormente diagnosticados com transtorno de Asperger atualmente receberiam
um diagndstico de transtorno do espectro autista sem comprometimento linguistico
ou intelectual.*?

O CID-10, define o codigo F84 para os Transtornos Globais do
Desenvolvimento que sdo caracterizados por alteracbes qualitativas das interacdes
sociais reciprocas e modalidades de comunicacdo, por um repertério de interesses e
atividades restritos, estereotipados e repetitivos. Estas anomalias qualitativas
constituem uma caracteristica global do funcionamento da crianga. A
subclassificacdo F84.0 refere-se ao diagnostico propriamente dito de Autismo

Infantil, definido como um
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[...] transtorno global do desenvolvimento caracterizado por
desenvolvimento anormal, manifestado antes dos trés anos de idade,
com perturbacdes do funcionamento em cada um dos dominios
seguintes: interagdo social, comunicag&do, comportamento repetitivo

[...].15

1.3 INSTRUMENTOS USADOS PARA RASTREIO E CLASSIFICACAO DO TEA

A identificacdo precoce do paciente com TEA é fundamental para minimizar o
atraso no encaminhamento ao profissional que pode diagnosticar o transtorno®. As
criancas, quando diagnosticadas precocemente, terdo acesso a intervencdes
especializadas, fundamentadas em evidéncias que podem ajudar a aprimorar 0s
resultados a longo prazo e reduzir a estressante "jornada diagnéstica” vivenciadas
por muitas familias antes da confirmacé&o do diagndstico.

Pesquisas mostram que a intervencao precoce resulta em maiores ganhos no
desenvolvimento, principalmente na comunicagdo, interacdo e na capacidade
cognitiva.l” Também foi observado maior independéncia e melhor QV em criancas
diagnosticadas precocemente com TEA.1® A Academia Americana de Neurologia, e
a Academia Americana de Pediatria (AAP), também reconheceram a importancia da
identificacdo precoce do autismo e enfatizaram a realizagdo da triagem precoce e a
vigilancia no desenvolvimento infantil.'® O relatério clinico mais recente da AAP
recomenda que todas as criangas entre 18 e 24 meses recebam rotina de triagem
para o TEA.%°

O contato precoce e continuo com as criangas e suas familias, faz com que
os pediatras tenham um papel relevante no reconhecimento e encaminhamento de
criancas com potenciais de risco para avaliacdo ou intervencdo mais precoce
possivel.?!

Atualmente existem instrumentos de triagem que podem ser aplicados por
profissionais da area da saude com a finalidade de detectar sinais relativos ao
transtorno e direcionar ao espectro, entretanto, ndo determinam o diagndstico. Estes
instrumentos fornecem dados que levantam a suspeita de sinais que podem estar
associados ao diagnostico. Contudo, é necessario o devido encaminhamento para
que o diagnostico propriamente dito seja realizado por profissional treinado e

capacitado. %2
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Os instrumentos usados para rastreio do TEA detectam sinais que podem

estar relacionados ao transtorno, como por exemplo:

¢ Indicadores Clinicos de Risco para o Desenvolvimento Infantil (IRDI)%3

e Lista de verificagdo para autismo em criangas (Checklist for Autism in
Toddlers - CHAT), (Baird et al.24 e Baron-Cohen et al.19).

e Lista de verificacdo do lactente (Infant Toddler Checklist - ITC)?®

e Ferramenta de triagem para autismo em criancas de dois anos (Screening
Tool for Autism in Two-Year-Olds - STAT)?®

e Cronograma de observacdo para diagnostico de autismo (Autism Diagnostic
Observation Shedule - ADOS)?’

e Escala de classificacdo do autismo infantil (Childhood Autism Rating Scale -
CARS).%8

Os Indicadores Clinicos de Risco para o Desenvolvimento Infantil — IRDI?
sdo usados para rastrear anormalidades e verificar o desenvolvimento do vinculo
mae-bebé. O instrumento foi criado e validado por um grupo de especialistas
brasileiros. E de uso livre pelos profissionais de satde da Atencdo Basica e é
composto por 31 itens indicadores do desenvolvimento do vinculo entre a mée e a
crianca.

O Checklist for Autism in Toddlers — CHAT (Baird et al.?* e Baron-Cohen et
al.1% foi desenvolvido na Inglaterra e é indicado para criangas de aproximadamente
18 meses de idade. Possui uma alta especificidade, porém baixa sensibilidade.

O Infant Toddler Checklist - ITC)?® foi desenvolvido para o rastreio dos atrasos
na comunicacao.

O Screening Tool for Autism in Two-Year-Old — STAT? é uma medida de
triagem interativa baseada em brincadeiras. Consiste em 12 atividades que avaliam
comportamentos sociais e comunicativos importantes, incluindo brincadeiras,
imitagdo e comunicacdo. Embora o instrumento tenha sido inicialmente desenvolvido
e validado para criancas entre 24 e 36 meses de idade, um estudo piloto sugeriu que
as atividades fornecidas no STAT também séo adequadas para criangas com idade
inferior a dois anos.?¢

O Autism Diagnostic Observation Shedule - ADOS?’ avalia principalmente a
habilidade social e a comunicacdo da crianca. Trata-se de uma escala de

observacao que pode ser aplicada em criancas e adultos.
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A escala Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT)?® foi adaptada e
validada para ser usada no Brasil. E um instrumento de uso livre e gratuito que foi
desenvolvido para identificar indicios do transtorno em criangas entre 18 e 24
meses. Pode ser aplicado por qualquer profissional de saude. O instrumento €&
composto por 23 perguntas para ser aplicados em pais ou cuidadores. O M-CHAT
pode indicar a presenca de comportamentos conhecidos como sinais precoces de
autismo.??

O M-CHAT classifica em trés niveis de riscos para o auxilio diagnéstico:

1) Baixo risco (pontuacao de 0 a 2): ha pouca chance de desenvolvimento
do TEA e néo € necessaria medida adicional para esclarecimento diagndstico. Se a
crianca foi avaliada antes dos 24 meses de idade, € necessario repetir o teste.

2) Risco moderado (pontuacdo de 3 a 7): neste caso, é importante que 0s
pais participem da Entrevista de Seguimento, o M-CHAT-R/F, que é a segunda
etapa do instrumento de avaliacdo. Esta etapa reune informacdes adicionais sobre
indicios do transtorno.

3) Alto risco (pontuacédo de 8 a 20): com este resultado, os pais devem
marcar uma consulta com especialistas para confirmacao do diagndstico e avaliacédo
da terapia personalizada.??

O Childhood Autism Rating Scale - CARS?® ¢é uma escala de pontuacéo para
autismo na infancia considerada pela maioria dos estudiosos a melhor escala para
classificagdo de comportamentos associados ao autismo. Foi traduzida e validada
para o portugués do Brasil. Trata-se de uma escala para avaliacdo de criancas
autistas que foi desenvolvido para fazer a classificacdo do transtorno nos graus de
gravidade do comprometimento do desenvolvimento. E indicada para criancas a
partir dos dois anos de idade, e avalia 0 comportamento das criancas em 14
aspectos que sao afetados no TEA, além de uma categoria de impressao
diagnéstica. A escala contém Itens como: relacdes pessoais, imitacdo, resposta
emocional, uso corporal, uso de objetos, resposta a mudancas, resposta visual,
resposta auditiva, resposta e uso do paladar, medo ou nervosismo, comunicagao
verbal, comunicacdo ndo verbal, nivel de atividade, nivel e consisténcia da resposta

intelectual e impressdes gerais.?®

1.4 PREVALENCIA DO TEA
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Segundo dados epidemiolégicos do Centro de Controle e Prevencdo de
Doencas (Centers for Disease Control and Prevention - CDC), nos Estados Unidos,
em 2014, a prevaléncia era de um caso de TEA para cada 68 nascidos vivos; ja em
2018, ano do ultimo dado fornecido pela instituicdo, este nimero passou a ser 1 em
59.14 Existem algumas projecdes que demonstram que até 2050 havera um aumento
de 42,7% de casos de TEA nos Estados Unidos.2°

Dados recentes publicados no relatério de vigilancia de morbidade e
mortalidade do CDC (CDC’s Morbidity and Mortality Weekly Report Surveillance

Summary - MMWR) mostraram que uma em cada 54 criancas de oito anos foi
identificada com TEA. Esse resultado é superior a estimativa de 2014, que
encontrou uma prevaléncia de 1 em 59, entre as criancas de oito anos de idade
(figura 1). Esses dados sdo de 11 comunidades dos EUA. As informacfes também
mostraram que as criangas estdo sendo identificadas e avaliadas com o transtorno
mais jovens.3!

Este aumento pode ser explicado em funcdo de melhorias substanciais na
triagem das criancas aos 36 meses de idade. Segundo o relatério, 84% das criancas
de 4 anos haviam recebido uma primeira triagem de desenvolvimento aos 36 meses
de idade, em comparacdo com 74% no relatério anterior, com dados de 2014. Esse
resultado é de extrema importancia porque, quanto mais cedo as criancas sao
identificadas com autismo, mais cedo elas podem ser estimuladas, garantindo assim
uma melhor de vida.3*

Pesquisadores sugeriram que o0 aumento, nas Uultimas décadas, da
prevaléncia do TEA poderia ser causado por mudancas nas praticas de notificacdo

de diagnésticos.3?
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Figura 1 - Prevaléncia de casos de TEA entre 2004 a 2018
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Fonte: Baio et al.1*

1.5 O CUIDADOR E A FAMILIA DA CRIANCA COM TEA

A presenga de uma crianga com TEA modifica a vida dos cuidadores e a
relacdo destes com os familiares. Os sintomas do transtorno desencadeiam
elevados niveis de estresse nos integrantes da familia. As rela¢gdes sociais das
familias com criangas autistas ficam embaragosas e se reduzem, podendo até haver
ruptura em seus vinculos sociais.3?

Méaes de criangas com TEA exibem niveis mais baixos de bem-estar e niveis
de tensdo mais elevados do que as mées de crianca com sindrome de Down,
sindrome do X fragil, e paralisia cerebral.34% Qutros estudos também mostram que
familias de criangas com TEA possuem niveis mais elevados de estresse familiar
comparado a familias de criancas com sindrome de Down e transtorno do déficit de
atencéo e hiperatividade.3¢

A familia constitui o primeiro vinculo relacional de um individuo e sua
influéncia é determinante para o comportamento e formacgao da personalidade de
uma crianga. A participacdo de cada membro e suas peculiaridades promovem
relagdes de interdependéncia.®’

Estresse, ansiedade e depressao sao maiores em pais de criangas com TEA,
guando comparado com pais de criangas com outros acometimentos, como a
Sindrome de Down. Portanto, o estresse parece ser influenciado por caracteristicas

especificas do Autismo e ndo apenas por um atraso do desenvolvimento.3®
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O contexto familiar sofre rupturas imediatas no momento em que ha
interrupcado de suas atividades rotineiras e transformagao do clima emocional no
qual se vive. A familia se une em torno das dificuldades da crianga, sendo essa
mobilizacdo determinante no inicio da adaptacdo. As dificuldades apresentadas pela
crianga tornam muitas vezes inviavel a reproducao das normas e dos valores sociais
na familia e, consequentemente, a manutencdo do convivio social.®® Pesquisas
anteriores mostraram que 0s pais de criangas com autismo tém expectativas de que
seu filho faria progressos substanciais em dire¢cdo & normalidade com o passar do
tempo®°. No entanto, a literatura sobre autismo nédo se refere a esse otimismo.4°

O modo como a familia lida com o transtorno € influenciado pela aceitacéo,
interpretacdo e pela maneira com a qual os individuos lidam com os desafios aos
quais séo submetidos®8. Dessa forma, o cuidador é personagem fundamental para o
progndéstico das criancas acometidas pelo transtorno, pois permanece a maior parte
do tempo em torno do paciente, zela por suas necessidades basicas em periodo
integral (higiene, alimentagdo, locomocao), além de fornecer suporte emocional e
afetivo. Sdo exigidos do cuidador rentncias como abrir m&o do trabalho, do lazer, do
estudo e até mesmo dos projetos pessoais para assisténcia integral a crianca e ao
adolescente.*

Os cuidados demandados por uma crianga com TEA e as mudancas
ocorridas na rotina familiar, social e profissional podem ser percebidos pelos
familiares como um evento estressor. Tais cuidados apresentam condi¢cbes que
acarretam uma sobrecarga fisica e mental, alterando a percepcdo da QV por parte
dessa familia. 424344

Sintomas depressivos e maiores niveis de ansiedade foram verificados nas
méaes de criancas com diagndstico de Autismo de alto desempenho quando
comparadas as méaes de criancas com desenvolvimento normal.*> Além de doencas
psiquicas, observam-se também que a carga de estresse tem influéncia direta em
doencas organicas como hipertensdo arterial, gastrite, Ulcera, dor lombar e
articular.4®

Uma crianga autista representa fonte de estresse para os pais, pois acarreta
uma sobrecarga, sobretudo de cunho emocional. O déficit cognitivo dessas criangas
se mostrou mais prejudicial aos pais do que a gravidade dos sintomas apresentados
por elas, pois eles se mostram preocupados com o futuro de seus filhos quando nao

mais forem capazes de |lhes dar suporte. Assim, tdo importante quanto avaliar a QV
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dos proprios pacientes com autismo faz-se necessario avaliar a QV dos seus
cuidadores.*®

A qualidade dos servicos prestados, a existéncia de redes de apoio, a
disponibilidade de recursos financeiros e a gravidade dos sintomas sao fatores que

influenciam a QV do cuidador.4’

1.6 QUALIDADE DE VIDA

A definicdo proposta pela OMS é a que melhor traduz a multiplicidade de
fatores. O grupo WHOQOL definiu QV como um construto multifatorial, englobando
saude fisica, saude psicologica, nivel de independéncia relacionados a mobilidade,
atividades diarias, dependéncia medicamentosa, cuidados médicos, capacidade
laboral, relacdes sociais e 0 meio ambiente no qual o individuo esté inserido.*®

Trés aspectos fundamentais sobre o construto QV estdo implicitos nesse
conceito do Grupo WHOQOL.:

1. Subjetividade: a percepc¢éo do individuo sobre a sua posi¢ao na vida, no
contexto de sua cultura e no sistema de valores no qual esta incluido.

2. Multidimensionalidade: a QV é composta por varias dimensodes. Este
aspecto tem uma consequéncia métrica importante, a de que nao € desejavel que
um instrumento que mensure a QV venha a ter um Unico escore, mas que a sua
medida seja realizada por meio de escores em varios dominios (p. ex., fisico,
mental, social, etc.).

3. Presenca de dimensdes positivas e negativas: para uma “boa” QV é
necessario que alguns elementos estejam presentes (p. ex., mobilidade) e outros
ausentes (p. ex., dor).*®

A QV foi associada inicialmente a melhorias no padrao de vida, especialmente
no que se refere aos bens materiais adquiridos. Posteriormente, o termo passou a
abranger a sensagdo de bem-estar, realizagdo pessoal, qualidade dos
relacionamentos, educacgao, estilo de vida, saude e lazer, além dos aspectos, fisicos,
sociais e econdmicos.®® QV é um termo utilizado em diferentes contextos, tanto em
nosso cotidiano de forma informal, como em ambitos académicos, nas areas da
filosofia, ciéncias sociais, economia, psicologia e medicina. Ao longo dos anos,

especialmente a partir da década de 70, o estudo da QV foi ganhando relevancia na
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pratica clinica e em pesquisas de cuidados em salide.>! Dependendo da area de
interesse o conceito, muitas vezes, é adotado como sinénimo de saude.>?

Calman®3, propdés que a QV é influenciada pela diferenca entre as
expectativas de um individuo e as realizacdes reais. Segundo Wood et al.>*, a QV
deve considerar dominios como mobilidade, autocuidado, atividades diarias,
recreacdo, socializacdo, papéis familiares, e capacidades de enfrentamento. Outra
definicdo importante é a de Spilker®®, que enfatiza a importancia de componentes
ndo medicos como o status psicoldgico, a interagdo social e fatores econdmicos na
QV.

Embora salude e QV sejam muitas vezes utilizados como sinbnimos, séo
conceitos que apresentam especificidades, além de uma grande relacédo entre si.
Evidéncias cientificas abundantes mostram a contribuicdo da salude para a QV de
individuos ou populacdes, e a contribuicdo de muitos componentes da vida social
para uma boa QV e para alcancar um perfil elevado de satde. E necessario mais do
que 0 acesso a servicos meédico-assistenciais de qualidade, é preciso enfrentar os
determinantes da salude em toda a sua amplitude, o que requer politicas publicas
coerentes, uma efetiva articulacdo intersetorial do poder publico e a mobilizacédo da
populacéo.®®

Tani®’, relaciona QV com aspectos da nossa vida como a felicidade, amor e a
liberdade pois tal definicdo é dificil de ser elaborada. A QV segundo o autor, vem
sendo uma ideia largamente difundida na sociedade correndo-se o risco de haver
uma banalizacdo do assunto pelo seu uso ambiguo, indiscriminado ou oportunista,
como acontece, por exemplo, com muitos politicos que prometem melhorar a QV da
populacdo lancando mao de estatisticas muitas vezes irreais para comprovar seus
feitos. De um lado se tem a explorag&o oportunista de um conceito, o que resulta na
sua depreciacdo e, de outro, o reconhecimento de que esse conceito exprime uma
meta nobre a ser perseguida, o que resulta na preservacao de seu significado e

valor.

1.6.1 Qualidade de Vida de Cuidadores de Criangas com TEA

Tekinarslan®® utilizou o WHOQOL-Bref e Beck Depression Inventory (BDI)

para depressdo em 252 maes turcas e verificou que, com 0 aumento da
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escolaridade e da renda, a QV das maes aumentou e a depressao diminuiu. Foi
observado também a piora da QV e da depressdo em mulheres mais velhas.

Ainda que a familia tenha alternativas que minimizam o impacto da doenca,
o transtorno pode afetar significativamente a QV da criangca e de seus familiares e
cuidadores. Em funcéo disso tem se verificado um aumento crescente de pesquisas
relacionadas ao impacto de doencas que se manifestam na infancia e comprometem
o desenvolvimento infantil, principalmente o TEA.59:60

Mé&es de criangas com TEA ou outros transtornos pervasivos do
desenvolvimento apresentaram um prejuizo significativo em sua QV, principalmente
relacionados a saude fisica, quando comparados aos pais dessas mesmas criancas
com pais e mades de criancas saudaveis.5?

Um estudo sobre preocupacdes e QV de pais de criangas com TEA mostrou
gue estes pais diminuiram sua QV e aumentaram niveis de preocupacodes, quando
comparados aos pais de criangas com transtorno do déficit de atencdo, (TDA),
transtorno do déficit de atencéo e hiperatividade, (TDAH) ou criancas néo afetadas.
No geral, as familias de criancas com autismo mostraram maior nivel de sobrecarga
de cuidados infantis, pouco acesso a servicos religiosos, maior probabilidade de sair
de um emprego (por conta dos cuidados com o filho), menor participacdo em
atividades ou eventos, e menor envolvimento em servicos comunitarios, em

comparacdo com familias de criangas com TDA/TDAH.36

1.7 INSTRUMENTOS PARA AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA

Diante da necessidade de se avaliar outros aspectos da vida dos pacientes,
que ndo a mera identificacdo de sintomas, faz se necessario a avaliacdo da QV.
Além disto, o avanco tecnoldgico conquistado pela medicina fez com que as
medidas tradicionais de morbimortalidade se tornassem insuficientes para descrever
as demandas e expectativas das pessoas quando acometidas por doengas, assim
como para a definicdo de tratamentos e politicas de saude®.

Varios instrumentos foram desenvolvidos para a avaliagdo da QV dos
individuos. Alguns instrumentos sdo para 0 uso genérico, ndo sendo relacionados a
algum tipo especifico de doenca ou paciente, outros, sdo direcionados a uma
populacdo especifica, acometida por determinada doenca. Ambos possuem

vantagens e desvantagens. Através destas medidas, tornou-se possivel avaliar, por
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exemplo, a mudanca que uma determinada intervencédo pode causar em diferentes
dimensdes da vida do individuo.5?
Os instrumentos utilizados na avaliagcdo da QV podem ser divididos em dois

grupos principais: genéricos e especificos.

1.7.1 Instrumentos Genéricos

Sao utilizados em populacdes ndo especificas, avaliando de maneira geral
aspectos da QV. Séo usados em individuos saudaveis, assim como podem também
aferir o impacto de uma determinada doenca na vida do sujeito, porém, sem analisar
sintomas especificos. Como vantagens, possibilitam a comparacdo entre grupos de
individuos acometidos por diferentes estados e condi¢cdes de doenca, assim como a
populacdo em geral. Como desvantagem, eles podem nao detectar mudancas leves
na QV em funcéo das especificidades de algumas patologias, pois hdo contemplam
sintomas caracteristicos de uma determinada doenca.>*:62

O Perfil de Impacto da Doenca (Sickness Impact Profile - SIP), Perfil da
Saude de Nottingham (Nottingham Health profile - NHP), o Estudo de Resultados
Médicos (Medical Outcomes Study), e o Instrumento 36 Itens do Formuléario Curto de
Pesquisa de Saude (36- Item Short-Form Health Survey - SF-36) sdo exemplos de
questionarios genéricos que sao desenvolvidos com a finalidade de refletir o impacto
de uma doenca sobre a vida de pacientes.®?

1.7.2 Instrumentos Especificos

Os instrumentos especificos foram elaborados para completar uma lacuna
deixada pelos instrumentos genéricos. Como o préprio nome indica, Sao
instrumentos que avaliam o impacto na QV em individuos com um determinado tipo
de doenca, dessa forma, sdo mais sensiveis para identificar e medir pequenas
diferencas de QV para uma populacdo especifica. Estes instrumentos focam em
dominios mais relevantes de uma determinada enfermidade, e nas caracteristicas
dos pacientes nas quais a condicdo é mais prevalente.®62 Tais instrumentos
também sédo capazes de avaliar de forma individual e especifica determinados
aspectos da QV, proporcionando uma maior capacidade de deteccado de melhora ou

7

piora do aspecto avaliado. Sua principal caracteristica € seu potencial de ser
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sensivel as alteracdes, ou seja, a capacidade que possui de detectar mudancas
apo0s uma intervencdo. Podem ser especificos para uma determinada funcéo
(capacidade fisica, sono, funcdo sexual), para uma determinada populacdo (idosos,
jovens), para uma determinada alteracdo (dor). Atividade de Classe Funcional da
Vida Diaria (Functional Class, Activities of Daily Living - ADL), indice de Status
Funcional dos Instrumentos (Instruments Functional Status Index - FSI), e o
Questionario de Avaliacdo de Saude de Stanford (Stanford Health Assessment
Questionnaire - HAQ) sdo exemplos de questionarios especificos indicados para

avaliar a QV de pacientes.??

1.8 INSTRUMENTOS PARA AVALIAR A QV DE CUIDADORES DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM TEA

Ha& necessidade de medidas de QV especificas para TEA, pois medidas
genéricas ndo abarcam todos 0s aspectos relevantes da rotina diaria desses
cuidadores.

Embora as medidas genéricas de QV geralmente tenham grandes conjuntos
de dados normativos e propriedades psicométricas bem articuladas subjacentes ao
seu uso, tais medidas ndo séo suficientemente sensiveis aos desafios especificos
enfrentados por individuos com TEA ou pais de criancas com o transtorno,
particularmente no que diz respeito a aspectos sociais e emocionais.®*

Dardas®® validou o Questionario de QV da Organizacdo Mundial da Saude
(WHOQOL-BREF), usado para avaliar a QV de individuos saudaveis ou acometidos
por doencas, para uso em pais de criangcas com TEA. Entretanto, foi encontrado na
literatura apenas uma medida especifica para avaliar a QV desses cuidadores, em
inglés, o Questionario de Qualidade de Vida no Autismo (the Quality of Life in Autism
Questionnaire - QoLA) para pais de criancas com TEA. O instrumento foi
desenvolvido para fornecer uma medida de QV em pais de criancas com TEA de
dois a 18 anos.®®

O QoLA foi projetado com duas subescalas - Partes A e B. A parte A contém
alguns itens projetados para medir a percepcao geral dos pais sobre sua QV. A
parte B refere-se ao impacto dos sintomas de TEA e foi projetada para avaliar a
percepcao dos pais em relacéo as dificuldades especificas que o transtorno de seus

filhos é para eles.%®
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1.9 METODO DELPHI

Os pesquisadores Olaf Helmer e Norman Dakley da Rand Corporation
(empresa ligada a projetos de defesa militar da forca aérea dos Estados Unidos), em
meados do século XX, utilizaram-se da opinido de especialistas para suas
fundamentacdes cientificas®’. O objetivo destes pesquisadores em seu estudo era
obter o consenso da opinido dos especialistas da maneira mais objetiva possivel por
meio de uma série de questionamentos a serem feitos. A partir da busca de opinides
de especialistas como forma de validar, cientificamente, informacdes de campo,
varios métodos e técnicas de coleta de dados por meio de opinides de especialistas
surgiram. Delphi foi o mais popular, oriundo do nome do projeto desenvolvido pela
Rand Corporation e cuja inspiracdo se deu pela antiga mitologia grega sobre o
antigo oraculo de Delfos, dedicado a Apolo®®.

E importante ressaltar, que, por mais que o Delphi tenha sido desenvolvido
num contexto militar, seu uso é ampliado para diversas areas do conhecimento e
diferentes contextos®®. De acordo com seus precursores, Dalkey e Helmer™, o
método Delphi tem como objetivo obter o mais confiavel consenso de um grupo de
especialistas, através de uma série de questionarios intensivos, intercalados por
feedbacks controlados de opinides.”*

O método visa buscar a opinido de especialistas sobre uma determinada
questao, provendo feedback controlado acerca das opinibes expostas, e coletando
suas opinides novamente, permitindo, assim, que 0s especialistas respondam as
entradas provenientes de painéis com outros membros. Tradicionalmente, quando
pesquisadores elaboram questfes que acreditam ser relevantes para uma pesquisa,
o trabalho é conduzido em um véacuo, dentro dos limites de seu préprio
departamento. Isso origina uma série de problemas principalmente em relacdo a
validade das perguntas, os quais devem ser considerados para desenvolver uma
boa pesquisa.’?

Quando o pesquisador usa o método Delphi depois de criar o questionario,
ele utiliza um grupo de especialistas qualificados para auxiliar na adaptacéao cultural,
avaliacdo semantica e avaliacdo do conteudo dos diferentes topicos do questionario.
O método Delphi tem sido muito utilizado na adaptacao transcultural semantica e

subsequente validacéo de instrumentos devido a sua grande confiabilidade.”
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1.10 POR QUE UTILIZAR O METODO DELPHI?

O método Delphi é muito Util para estudantes de pés-graduacédo concluindo
Mestrado e Doutorado pois € uma técnica de pesquisa flexivel que foi usada para
explorar novos conceitos através de julgamentos de especialistas usando uma série
de técnicas de coleta e analise de dados intercaladas com feedback. O método
Delphi é bem adequado como instrumento de pesquisa quando ha conhecimento
completo sobre um problema ou fendmeno; entretanto, ndo € um método para todos
os tipos de questdes de pesquisa. O método funciona especialmente bem quando o
objetivo é melhorar nossa compreensao de problemas, oportunidades, solu¢cdes ou

desenvolver previsoes.’?

1.11 PESQUISAS ONLINE

Nos anos de 1930 a 1940, as pesquisas eram feitas de porta em porta, a
partir dos anos 1970, através de ligacOes telefbnicas e atualmente, as pesquisas na
web estdo se tornando a melhor op¢do. Pesquisas online, além de ser consideradas
um meio mais econdmico, é mais rapida e mais conveniente.”* Qutro aspecto
importante € o potencial de alcance internacional que este modelo de pesquisa
oferece.”

Com o aumento crescente da internet em todo o0 mundo, as pesquisas com 0
uso do ambiente virtual mostram-se como uma tendéncia atual para a coleta de
dados. Dessa forma, a utilizacdo da internet, como recurso auxiliar de troca e
disseminacado de informacdes, possibilita a melhoria e a agilidade do processo de
pesquisa. Além disso, permitem ao pesquisador o contato rapido e preciso com 0s
individuos participantes do estudo.”®

De acordo com Faleiros’®, muitas vantagens podemos elencar sobre as
pesquisas online para coleta de dados como:

¢ possibilidade de captar participantes de diferentes locais geograficos;

e baixo custo;

e capacidade de imparcialidade e anonimato;

e comodidade dos participantes no sentido de responderem ao instrumento no

momento e local mais apropriado;
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o facilidade do pesquisador em aplicar o instrumento em um ndmero grande de
participantes;

o facilidade de transformar os resultados em banco de dados;

¢ eliminacéo de erros com a digitagao;

o facilidade dos pesquisadores poder controlar o numero de participantes e
respostas em tempo real.

1.11.1 Validade da Pesquisa Online

Estudos comparando dois principais modos de coleta de dados, questionario
impresso e questionario virtual, mostrou nao haver diferenga entre eles em relagao
aos resultados coletados. Pesquisas indicam que a qualidade dos dados coletados a
partir de instrumentos online podem ser superior aos questionarios nao virtuais
devido a maior taxa de resposta.’® Entretanto, existe a possibilidade da amostra ser

direcionada a um grupo especifico, privilegiando sujeitos com maiores niveis de

instrugao por exemplo, criando assim um viés:"’

Existem questionamentos relacionados tanto a validade de pesquisas online
guanto a de pesquisas presenciais. No caso da pesquisa presencial, existem dois
problemas cruciais: o relacionado ao recrutamento dos individuos que farédo parte na
pesquisa e relacionado a propria entrevista, pois ha o risco de se recrutar uma
amostra muito pequena e, portanto, estatisticamente nao significante, ficando assim
diversificada. Outro problema ao se efetuar a entrevista presencial é a forma de
coleta dos dados e de sua validade, tendo em vista que o entrevistador
inadvertidamente pode vir a influenciar as respostas ou o entrevistado pode néo
responder com veracidade porque existe, por exemplo, algum estigma relacionado a
determinadas questdes. Quanto a validade de uma pesquisa on-line, falhas também
podem ocorrer, como por exemplo: obter-se uma amostragem final viciada devido ao
convite para participar da pesquisa exageradamente aberto, sem critérios claros de

inclusdo e exclusdo.’#
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2 JUSTIFICATIVA E HIPOTESE DA PESQUISA

2.1 JUSTIFICATIVA

Apés vasta pesquisa bibliogréfica observou-se a auséncia de um instrumento
especifico, adaptado a lingua e cultura brasileira, para avaliar a qualidade de vida de
cuidadores de criancas e adolescentes com TEA. Ha4 uma diversidade de trabalhos
baseados em instrumentos que avaliam qualidade de vida de um modo geral, mas
apenas uma referéncia australiana e nenhuma brasileira.

Dessa forma, faz-se necessério a construcao de um instrumento que avalie as

especificidades da QV de cuidadores de criancas e adolescentes com TEA.

2.2 HIPOTESE

A hipotese desse estudo era verificar se um instrumento especifico para os
cuidadores de criancas e adolescentes com TEA traria beneficios a essa populacéo
ao identificar precocemente dificuldades relacionadas a algum dominio do

questionario e poder encaminhar o cuidador para um servi¢o especializado.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

e Desenvolver e validar um instrumento especifico para avaliar a QV de
cuidadores de criancas e adolescentes com diagnostico de TEA.

3.1.2 Objetivos Secundarios

e Desenvolver e validar um instrumento especifico para avaliar a QV de
cuidadores de criancas e adolescentes com diagnéstico do TEA em lingua
portuguesa e a cultura brasileira

e Aplicar o questionario em um grupo amostral de cuidadores de criancas e
adolescentes com TEA.

e Avaliar a qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com
TEA.

e Identificar aspectos que afetam a QV de cuidadores de criancas e

adolescentes com TEA.



33

4 MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa epidemiolégica transversal, descritiva e
observacional. Para a realizacdo do estudo o projeto foi encaminhado para
apreciacdo e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina da Universidade de Brasilia — UNB e pela Fundacao de Ensino e Pesquisa
em Ciéncias da Saude - FEPECS atravées dos CAEEs numeros:
01223018.8.0000.0030ite 01223018.8.3001.5553, respectivamente, e seguiu as
diretrizes estabelecidas pela Declaragédo de Helsinque.

O estudo foi desenvolvido em seis etapas (Quadro 1):

Quadro 1 - Etapas do QVTEA

ETAPA DESCRICAO
() Reviséo literaria
(1 Entrevista com cuidadores
(1 Desenho e validacdo do questionéario pelo método Delphi
(V) Aplicacdo do teste piloto - Avaliagdo do questionério interno, consisténcia e

reprodutibilidade do QVTEA

V) Aplicacdo do questionario aos cuidadores de criangas e adolescentes com TEA

(VI Andlise estatistica

Fonte: autoria propria.

4.1 DESENVOLVIMENTO DO QUESTIONARIO

O questionéario foi elaborado com base em extensa revisao da literatura e na
analise de alguns instrumentos existentes sobre a QV de cuidadores de pacientes
com diversas patologias como, por exemplo, o questionario para avaliar a QV de
cuidadores de individuos com esquizofrenia - The Shizophrenia Caregiver Quality of
life questionnaire - S-CGQol, o questionario Curto de Qualidade de Vida da
Organizacdo mundial da saude World Health Organization Quality of Life -
WHOQOL-Brief.

Também foram realizadas entrevistas com cuidadores no intuito de verificar
aspectos sociais, dinamica familiar, satde fisica e psiquica desses cuidadores, além

de suas principais dificuldades e demandas.
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As entrevistas ocorreram no CAPSi do Recanto das Emas, localizado na
Regido Administrativa XV, instituicdo referéncia em transtornos psiquiatricos infantis.
As entrevistas foram realizadas com os cuidadores individualmente, durante o
atendimento da crianca que estava sob cuidados da equipe multidisciplinar do
CAPSI. Cada cuidador assinou o termo de consentimento livre e esclarecido e
respondeu a um roteiro pré-determinado pela pesquisadora sobre questbes
relacionadas a QV. As entrevistas ndo foram gravadas, e duraram aproximadamente
30 a 40 minutos. Um total de dez pais foram entrevistados.

Apoés a elaboracdo das questdes, estas foram classificadas de acordo com o
conteudo: dez perguntas relacionadas aos aspectos sociais, dez relacionadas a
saude fisica, dez a salde psicoldgica e dez relacionadas a preocupacdes. As 40
questdes foram enviadas para especialistas na area de TEA (psicologos, psiquiatras
infantis, pediatras, assistentes sociais e neuropediatras). Foram admitidas somente
perguntas que tiveram acima de 80% de aprovacao. Oito questdes com pontuacao
inferior foram excluidas pelos especialistas durante o processo de validacdo, e
quatro pela pesquisadora (mesmo estas com pontuacao superior a 80%) para que
cada dominio tivesse o mesmo numero de questbes. Dessa forma, o questionario
final ficou com 28 perguntas dividido em quatro dominios. Para as respostas,
utilizou-se uma escala Linkert de 5 pontos com pontuacdo variando de 1 a 5 por
questdo. Cada dominio permitiu pontuac6es minima de 7 e maxima de 35 pontos. O
resultado final do questionério teve resultados variando entre 28 e maximo de 140
pontos. Quanto maior a pontuacdo melhor a QV dos participantes. O instrumento foi

aplicado em um grupo amostral de cuidadores de criancas e adolescentes com TEA.

4.2 AVALIACAO SEMANTICA E VALIDACAO DO CONTEUDO

A validacdo do instrumento consiste em um procedimento metodol6gico para
avaliar sua qualidade em relacdo a capacidade do instrumento para medir com
precisdo o que se destina a medir.”® E a propriedade que avalia se o foco do
questionario esta sendo respeitado, ou seja, se as questdes dizem respeito ao
objetivo mencionado na avaliacdo.®® Para que um instrumento seja considerado
adequado e validado, este precisa ser confiavel, reprodutivel, além de ser de facil

aplicagcdo e compreensdo. A selecdo de um questionario deve ser feita
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considerando-se inicialmente a populagcédo-alvo, a clareza dos componentes, e do
questionario, além da doenca para a qual essas medidas foram desenvolvidas.”®

A validag&o atribui qualidade ao instrumento de medi¢do. De acordo com
Hubley e Zumbo®, uma boa mensuracdo, deve ter caracteristicas como
confiabilidade e validade. A confiabilidade é sinbnimo de consisténcia, estabilidade e
previsibilidade. Ja a validade tem um sentido de autenticidade, acuracia e
veracidade. Apesar de ambas apresentarem conceitos diferentes, elas estédo
relacionadas da seguinte forma: uma observacdo pode ser confidvel sem ser valida,
mas nao valida sem antes ser confiavel. Em outras palavras, confiabilidade é
necessaria, mas ndo condicao suficiente para a validade.?!

E importante destacar que o instrumento deve ter uma linguagem
compreensivel, respeitando o contexto idiomatico, conceitual e cultural da populacéo
estudada. Neste mesmo contexto, o comité de juizes pode modificar as orientacdes
iniciais e o formato do instrumento, alterar ou rejeitar itens inadequados e até
desenvolver novos itens.

Para a avaliacdo semantica e validagdo do conteudo foi utilizado o método
Delphi, que consiste na obtencédo das opinides de especialistas com o objetivo de
obter um consenso sobre um assunto especifico, empregado em varias areas nas
situacdes em que novas ideias estdo sendo desenvolvidas. A metodologia utilizada
foi a comunicacdo colegiada, ordenada por respostas individuais, muitas vezes
realizadas por questionarios que buscam o consenso de um grupo.?

Para compor um painel de especialistas sdo necessarios ho minimo seis
juizes.” Foram convidados dez especialistas em TEA convidados (dois psiquiatras
infantis, dois neuropediatras, dois pediatras, dois psicélogos e dois assistentes
sociais), 0os quais analisaram as questdes considerando sua relevancia para
avaliacao da QV de cuidadores de criancas e adolescentes com TEA. O convite foi
feito pessoalmente e posteriormente foi enviado por e-mail para cada expert com
uma carta convite, um roteiro com as instru¢cdes de preenchimento e um link para
acessar a plataforma SurveyMonkey para responder o questionario. Foi usado uma

escala Linkert de cinco pontos com as seguintes opc¢des:
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Quadro 2 - Escala Linkert

ITEM ESCALA
1 “Eu discordo totalmente com o item”
2 "Eu parcialmente discordo com o item"
3 "Eu ndo concordo, nem discordo com o item"
4 "Eu parcialmente concordo com o item"
5 "Eu concordo plenamente com o item"

Fonte: autoria prépria.

As respostas foram andnimas e independentes. Cada especialista analisou a
apresentacdo, o conteudo, a clareza na linguagem, a compreensdo e a
aplicabilidade do instrumento. Para discordancias, sugestdes ou eliminacbes de
questdes, um espaco foi deixado para esse fim. ApGs a primeira andlise das
respostas dos especialistas, foram feitas as devidas modificacdes no questionario,
conforme sugestbes e, em seguida, foi reenviado aos dez especialistas. Esse
processo foi repetido por mais duas vezes, até ser atingido o consenso entre 0s
especialistas e a eliminagéo de oitos questdes, duas de cada categoria.

Foram admitidas somente perguntas que tiveram acima de 80% de
aprovacao. Oito questdes com pontuacao inferior foram excluidas. Apés esta etapa,
0 questionario com 28 perguntas dividido em quatro dominios. Para as respostas
utilizou-se uma escala Linkert de 5 pontos. Quanto maior a pontuagdo melhor a QV
dos patrticipantes. O instrumento foi aplicado em um grupo amostral de cuidadores

de criancas e adolescentes com TEA.

4.2.1 Teste Piloto

Apos o uso do método Delphi e a aprovacédo dos juizes, foi realizado um teste
piloto e o questionario foi aplicado em 12 pais de criancas e adolescentes com
diagnéstico de TEA que eram acompanhados no CAPSI. Esta etapa permitiu avaliar
as questdes quanto a clareza, confiabilidade e compreensdo. Cada questdo atingiu

escore acima de 80% de concordancia, demostrando assim confiabilidade.
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4.2.2 Consisténcia Interna e Reprodutibilidade (teste-reteste) do Questionéario
QVTEA

A consisténcia interna e a reprodutibilidade do questionario QVTEA foram
avaliadas em 11 cuidadores de criancas e adolescentes com TEA que nao
participaram das fases anteriores do instrumento. Apdés uma semana, foram
convidados a responder novamente o mesmo questionario. A medida de alfa
Cronbach avaliou a consisténcia interna das subescalas de QV. A confiabilidade
teste-reteste (reprodutibilidade) do questionario foi verificada por meio do Coeficiente
de Correlacéo Intraclasse (ICC — Intraclass Correlation Coefficient). O escore total de
todas os dominios alcancou ICC de 0,89%, mostrando excelente confiabilidade. Os
dominios obtiveram ICC variando de 0,754 a 0,927. Dessa forma foi alcancada a
etapa desejada de consisténcia interna e reprodutibilidade do questionario QVTEA.
As analises foram realizadas por meio do SPSS (Statistical Package for Social

Sciences), verséo 22.

4.3 APLICACAO DO QVTEA

A etapa seguinte foi aplicar o questionario pronto em um grupo amostral. Foi
utilizado uma rede social (Facebook) em que foi feita uma pesquisa com a finalidade
de rastrear paginas cujo assunto fosse TEA. Em seguida, foi encaminhado aos
administradores das paginas solicitacdo para participar e uma carta explicando o
intuito da pesquisa. Apés a concordancia, um link foi compartilhado em cada pagina
junto a um post explicando a pesquisa. O link dava acesso a plataforma
SurveyMonkey para que os participantes pudessem responder ao instrumento. Ao
entrar na plataforma, as informacbes sobre o0 questionario e o termo de
consentimento livre e esclarecido poderiam ser acessados. ApGs o consentimento 0s
participantes foram direcionados para primeira pagina da pesquisa contendo dez
guestdes sociodemograficas seguidas de 28 perguntas sobre QV. O instrumento
ficou disponibilizado do dia 06/10/19 ao dia 17/02/2020, totalizando em 1.085

participantes.

4.4 PARTICIPANTES



38

Todos os 1.085 participantes da pesquisa tiveram acesso ao questionario
através de um link que os direcionavam para uma plataforma de pesquisas online, a
SurveyMonkey. O questionério foi disponibilizado durante quatro meses. Dos 1.085
participantes, foram excluidos 125 por ndo terem respondido por completo. Durante
a analise dos dados estatisticos, ainda foram excluidos individuos diagnosticados
com mais de 18 anos. Assim, todos os entrevistados cujo filho mais novo tinha 19 ou
mais anos de idade foram excluidos do estudo.

Foi verificado também que algumas familias tinham mais de um filho com
TEA. Neste caso, nas variaveis “ldade do filho” e “ldade do Diagndstico” foram
consideradas o(a) filho(a) mais novo(a). Assim, apos a exclusdo dos filhos com 19
anos ou mais e daqueles individuos que deixaram em branco dois ou mais itens em

um dominio, a amostra final contou com 881 participantes.

4.5 CRITERIOS DE INCLUSAO

e Cuidadores de criancas e adolescentes com TEA diagnosticados por
psiquiatra infantil ou neuropediatra, de acordo com critérios do DSM-V; com idade

durante a realizacdo do estudo entre 3 e 18 anos e 11 meses de idade.

4 5.1 Critérios de Excluséo

e Cuidadores de criancas e adolescentes com diagndstico de transtorno leve ou
de alta funcionalidade (Asperger).

4.6 ANALISE ESTATISTICA

Inicialmente foram apresentadas as descritivas (média, mediana, desvio-
padréo, efeito piso e efeito teto) das subescalas do instrumento. O teste t de Student
e a Analise de Variancia (ANOVA) seguida pelo post-hoc de Tukey foram utilizados
para comparar os valores das subescalas com as variaveis de interesse. Todos 0s
testes consideraram hipoteses bicaudais e um nivel de significancia de 5%. A
consisténcia interna das subescalas do indice de QV foi avaliada pela medida Alpha

de Cronbach. O estudo de reprodutibilidade (confiabilidade teste-reteste) foi
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realizado por meio de uma amostra de 11 individuos que responderam o instrumento
em dois momentos distintos (uma semana de intervalo).

A reprodutibilidade do instrumento foi verificada por meio do Coeficiente de
Correlacéo Intraclasse (ICC — Intraclass Correlation Coefficient). As andlises foram

realizadas por meio do SPSS (Statistical Package for Social Sciences), versédo 22.
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5 RESULTADOS

5.1 REPRODUTIBILIDADE E CONSISTENCIA INTERNA DO QUESTIONARIO
QVTEA

A consisténcia interna (confiabilidade) do instrumento e seus dominios foi
verificada pela medida de Alpha de Cronbach (Tabela 1). O questionario apresentou
boa consisténcia interna (alfa = 0,884). O ICC foi utilizado para verificar a
reprodutibilidade do questionario. O QVTEA apresentou boa reprodutibilidade (ICC =
0,899) (Tabela 2).

Tabela 1 - Consisténcia interna do instrumento e seus dominios n=881

Média . Efeito  Efeito A
. Mediana ~ Consisténcia Interna
(desvio- (IOR) Alcance chéao teto Cronbach’s Albha
padréo) (%) (%) P
Saude Mental 21,80 (5,61) 22 (18-26) 8-35 0% 0,9% 0,758
Saude Fisica 19,96 (5,23) 20 (16-23) 7-35 0.6% 0,2% 0,732
Asp. Sociais 20,78 (5,78) 21 (17-21) 7-35 0,3% 0.7% 0,763
Preocupacdo 16,79 (5.34) 16 (13-20) 7-33 2,5% 0% 0,670
Total escore 64,82 (1449) 64 (55-75) 31-106 0% 0% 0,884

Fonte: autoria propria.

O item preocupacdes apresentou consisténcia abaixo do ideal (alpha < 0,7).

Mas podemos considerar o questionario consistente.

Tabela 2 - Estudo de reprodutibilidade (n=11)

Medlfal(DP) Med[?Z(DP) Tole
Saude Mental 22,18 (5,23) 22,45 (6,06) 0,927
Saude Fisica 21,55 (3,47) 22,09 (4,01) 0,811
Aspectos Sociais 21,36 (4,65) 20,91 (6,09) 0,889
Preocupacfbes 17,64 (5,41) 17,91 (6,49) 0,754
Total Score 82,73 (16,50) 83,3 (20,81) 0,899
Fonte: autoria propria.
Tabela 3 - Estudo de reprodutibilidade em porcentagem (n=11)
Média (DP)T1 Média (DP)T2 ICC
Saude Mental 54,21 (18,68) 55,18 (21,64) 0,927
Saude Fisica 51,96 (12,39) 53,89 (14,32) 0,811
Asp. Sociais 51,29 (16,61) 49,68 (21,75) 0,889
Preocupacbes 38,00 (19,32) 38,96 (23,18) 0,754
Total Score 48,87 (14,73) 49,43 (18,58) 0,899

Fonte: autoria prépria.



Tabela 4 - Subscores da escala subcategorizados pelas variaveis consideradas no estudo (n=881)

Sexo*
fem (n=857)
Masc (n=24)

Idade**!
Até 30 anos (n=187)
31 a 40 anos (n=475)
41anos ou mais (n=213)

Idade filho**!
Até 5 anos (n=412)
6 a1l anos (n=339)

12 anos ou mais
(n=125)

Tempo de Diag.**!
Menos de 1 ano (n=166)
1 a 2.99 anos (n=360)
3 anos ou mais (n=337)

Escolaridade**!
Até fundamental
(n=111)
Médio (n=357)
Superior (n=272)

Pos-graduacéo (n=140)

Salde mental Saulde fisica Aspectos sociais Preocupacdes Total
Mean (SD) P Mean (SD) p Mean (SD) P Mean (SD) p Mean (SD) p

21,78 (5,65)2 0,231 19,93 (5,22)2 0,221 20,73 (5,79)2 0,129 16,74 (5,36)2 0,113 64,70 (15,53)2 0,152
22,83 (4,11)2 21,25 (5,27)2 22,54 (5,34)2 18,50 (4,70)2 69,00 (12,28)2
22,13 (5,70) 20,62 (5,19)2 20,75 (5,56)2 16,30 (5,61)2 65,86 (14,49)2
21,59 (5,66) 0,492 19,62 (5,05)2 0,075 20,39 (5,67)2 0,026 16,51 (4,95)2 0,003 63,80 (14,13)2 0,078
21,94 (5,47) 20,14 (5,63)2 21,68 (6,17)° 17,86 (5,83)° 66,15 (15,21)2
22,09 (5,71)2 20,07 (5,05)2 20,69 (5,44)2 16,84 (5,23)2 65,21 (14,03)2
21,57 (5,53)2 0,346 19,99 (5,28)2 0,561 20,78 (5,98)2 0,837 16,63 (5,39)2 0,753 64,65 (14,95)2 0,661
21,47 (5,57)2 19,50 (5,71)2 21,04 (6,43)2 17,02 (5,59)2 63,91 (15,01)2
22,79 (5,48)2 20,84 (5,08)2 21,40 (5,66)2 16,78 (5,50)2 67,41 (13,84)2
21,81 (5,74)2 0,023 19,84 (5,12)a 0,039 20,69 (5,68)2 0,265 16,91 (5,25)2 0,792 64,73 (14,35)2* 0,020
21,33 (5,53)b 19,60 (5,43)b 20,51 (6,04)2 16,63 (5,36)2 63,55 (14,99)°
22,12 (5,35)2 19,86 (5,20)2 20,09 (5,64)2 15,90 (5,04)2 64,35 (12,94)2
22,16 (5,65)2 0,198 20,16 (5,30)2 0,768 20,32 (5,79)2 0,010 16,80 (5,26)2 0,196 64,91 (14,80)2 0,978

21,64 (5,45)2

21,04 (5,95)2

19,91 (5,01)2

19,64 (5,53)

20,96 (5,70)2

22,10 (5,87)°

16,86 (5,37)2

17,36 (5,71)

64,77 (14,04)2

65,13 (15,81)



(final)
Estado civil*!

Sem companheiro
(n=245)
Com companheiro
(n=634)

Ocupagéo*!
N&o (n=328)

Sim (n=552)

Renda**!
Até 2 SM (n=486)
2.01 a 4 SM (n=216)
4.01 a 10 SM (n=123)
Acima de 10 SM (n=42)

Antidepressivos*!
N&o (n=529)
Sim (n=349)

21,44 (5,43)

21,96 (5,67)

21,30 (5,68)2
22,10 (5,56)P

21,84 (5,73)
21,90 (5,11)
22,17 (5,75)2
20,07 (5,85)

22,74 (5,65)
20,37 (5,27)°

0,220

0,042

0,201

<0,00
1

19,54 (5,26)2

20,14 (5,21)

19,06 (5,22)2
20,49 (5,16)P

19,91 (5,28)
20,11 (4,80)2
20,40 (5,65)
18,98 (4,99)2

20,85 (5,00)
18,60 (5,29)P

0,127

<0,00

0,464

<0,00

20,05 (5,83)2

21,06 (5,74)

19,57 (5,79)
21,48 (5,67)b

20,32 (5,90)
20,92 (5,38)2
22,07 (5,77)°
22,05 (5,47)%

21,45 (5,68)
19,72 (5,80)

0,020

<0,00

0,010

<0,00

16,52 (5,43)2

16,89 (5,31)

16,38 (5,05)
17,03 (5,50)2

16,30 (5,27)2
17,04 (5,29)a
18,05 (5,27)P
16,98 (6,13)a

17,05 (5,43)
16,36 (5,16)2

0,357

0,081

0,010

0,059

63,27 (14,32)2

65,46 (14,51)b

62,23 (14,42)2
66,34 (14,33)"

64,29 (14,79)2
65,25 (13,11)2
67,11 (15,26)2
63,12 (14,66)2

67,36 (14,18)2
60,89 (14,12)p

0,044

<0,00

0,215

<0,00

10O total ndo soma n=881, porque alguns individuos ndo informaram a resposta.

* teste t de Student

** Anova com post-hoc de Tukey.

Grupos com letras iguais ndo diferem significativamente.

Categorizagoes:
Estado Civil:

Com companheiro: Casado/unido estavel

Sem companheiro: Divorciado; solteiro; vitvo
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Tabela 5 - Subscores da escala subcategorizados pelas varidveis consideradas no estudo (n=881)

43

Sexo*
fem (n=857)
Masc (n=24)

Idade**!
Até 30 anos (n=187)
31 a 40 anos (n=475)
41anos ou mais (n=213)

Idade filho**!
Até 5 anos (n=412)
6 a1l anos (n=339)

12 anos ou mais
(n=125)

Tempo de Diag.**!
Menos de 1 ano (n=166)
1 a 2.99 anos (n=360)
3 anos ou mais (n=337)

Escolaridade**!
Até fundamental
(n=111)
Médio (n=357)
Superior (n=272)
Pos-graduacao (n=140)

Estado civil*!

Salude mental Saulde fisica Aspectos sociais Preocupacdes Total
Média (DF) P Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) P

52,77 (20,17)2 0,231 46,16 (18,66)2 0,221 49,02 (20,67)2 0,129 34,80 (19,13)2 0,113 45,69 (15,64)2 0,099
56,55 (14,69)2 50,89 (18,82)2 55,51 (19,07)a 41,07 (16,78)2 51,00 (12,88)2
54,03 (20,35)2 48,64 (18,54)2 49,12 (19,86)2 33,23 (20,05)2 46,26 (15,68)2°
52,11 (20,20)2 0,492 45,08 (18,04)2 0,075 47,81(20,25)® 0,026  33,95(17,67)2 0,003 44,74 (15,08)2 0,047
53,35 (19,53)2 46,91 (20,11)2 52,41 (22,02)° 38,78 (20,82)° 47,87 (16,48)P
53,90 (20,40)2 46,66 (18,02)2 48,88 (19,43)2 35,15 (18,67)2 46,15 (15,19)2
52,03 (19,74)2 0,346 46,38 (18,86)2 0,561 4920 (21,34)2 0,837 34,40 (19,24)2 0,753 4550 (15,99)2 0,839
51,68 (19,88)2 44,62 (20,40)2 50,14 (22,94)2 35,80 (19,95)2 45,56 (16,05)2
56,38 (19,55)2 49,44 (18,13)2 51,41 (20,19)2 34,93 (19,63)2 48,04 (15,12)2
52,87 (20,50)2> 0,023 4586 (18,28)* 0,039 4890 (20,29)2 0,265  3538(18,75)2 0,792 4575 (15,52)2 0,079
51,17 (19,74)b 44,99 (19,38)° 48,25 (21,56)2 34,40 (19,15)2 44,70 (15,97)2
53,98 (19,12)2 45,91 (18,55)2 46,75 (20,14)2 31,78 (18,00)2 44,61 (13,47)2
54,15 (20,16)2 0,198 47,00 (18,91)2 0,768 4757 (20,682 0,010 3501 (18,792 0,196 4593 (16,00)2 0,804

52,28 (19,47)2
50,12 (21,24)2

46,11 (17,88)2
45,12 (19,76)2

49,84 (20,34)2b
53,92 (20,95)b

35,21 (19,17)2
36,98 (20,38)2

45,86 (15,11)
46,54 (17,05)a



(final)

Sem companheiro
(n=245)
Com companheiro
(n=634)

Ocupagédo*!
N&o (n=328)
Sim (n=552)

Renda**!
Até 2 SM (n=486)
2.01 a4 SM (n=216)
4.01 a 10 SM (n=123)
Acima de 10 SM (n=42)

Antidepressivos*!
N&o (n=529)
Sim (n=349)

51,59 (19,39)

53,44 (20,26)

51,08 (20,28)2
53,92 (19,86)p

52,99 (20,46)2
53,20 (18,24)2
54,18 (20,55)2
46,68 (20,89)

56,20 (20,17)2
47,75 (18,81)p

0,220

0,042

0,201

<0,001

44,78 (18,77)2

46,92 (18,61)

43,07 (18,65)2
48,18 (18,44)b

46,11 (18,87)2
46,80 (17,15)2
47,85 (20,17)2
42,77 (17,82)2

49,48 (17,87)2
41,42 (18,89)P

0,127

<0,001

0,464

<0,001

46,60 (20,84)2

50,22 (20,50)"

44,89 (20,67)2
51,73 (20,24)p

47,58 (21,08)2
49,71 (19,21)ab
53,83 (20,62)P
53,74 (19,52)ab

51,61 (20,27)2
45,44 (20,73)p

0,020

<0,001

0,010

<0,001

34,01 (19,38)2

35,33 (18,95)2

33,48 (18,03)
35,80 (19,63)2

33,21 (18,82)2
35,86 (18,90)a
39,45 (18,83)p
35,62 (21,89)a

35,90 (19,40)2
33,41 (18,44)2

0,357

0,081

0,010

0,059

44,25 (15,29)2

46,48 (15,66)P

43,13 (15,38)2
47,41 (15,50)b

44,97 (15,85)2
46,39 (14,37)2
48,83 (15,90)2
44,70 (16,41)2

48,30 (15,40)
42,01 (15,12)b

44

0,057

<0,001

0,088

<0,001

10O total ndo soma n=881, porque alguns individuos ndo informaram a resposta.

* teste t de Student

** Anova com post-hoc de Tukey.
Grupos com letras iguais ndo diferem significativamente.

Categorizagoes:
Estado Civil:

Com companheiro: Casado/unido estavel
Sem companheiro: Divorciado; solteiro; vitvo
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6 DISCUSSAO

O objetivo principal deste estudo foi a construcdo e validacado de um instrumento
para avaliar a QV dos cuidadores de criancas e adolescentes com TEA, em lingua
portuguesa e a populagéo brasileira. A amostra envolvida (n=881) foi expressiva quando
comparada a estudos semelhantes. As propriedades psicométricas relatadas no
instrumento devem ser consideradas, pois o0s resultados apresentados mostraram que o
instrumento possui boa reprodutibilidade, confiabilidade, consisténcia interna e validade.

Participaram da pesquisa 1.085 cuidadores, entretanto, alguns foram excluidos
por terem deixado questdes em branco. Também foram excluidos cuidadores de
individuos acima de 18 anos de idade. Dessa forma a amostra final foi composta por 881
cuidadores.

Um ponto que deve ser ressaltado é a falta de questionarios especificos tanto
nacionais quanto internacionais sobre QV de cuidadores de criancas e adolescentes
com TEA, o que impossibilita compara¢des com outras investigacoes.

Grande parte dos entrevistados (97%) nesta pesquisa era do sexo feminino
(figura 2). O quantitativo maior de mulheres como o cuidador principal corrobora com os
estudos de Mugno et al.?! onde os autores afirmam que predomina o sexo feminino nos
cuidados das pessoas doentes, por serem mais sensiveis e atenciosas, e o de Souza
Filho et al.8% no qual os autores sustentam que existe uma presenca notéria de

cuidadores do sexo feminino relacionado a satde mental.

Figura 2 - Relacdo dos cuidadores por sexo

“ SEXO
“F(97%)

M{3%)

Fonte: autoria propria.

Setenta e dois por cento dos entrevistados relataram ser casados(as) ou ter uma
relacdo estavel, (figura 3). Situacédo parecida encontrada por Cassimiro®, onde 69,3%
dos participantes possuiam companheiro, um resultado maior do que o encontrado por
Silva (2017)%, que foi de 44,8%. Entretanto, Serra®’ afirma que tem sido comum

encontrar um ndamero maior de casais separados apos a noticia de alguma condi¢ao
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cronica do filho, sendo a culpabilizacdo pelo transtorno da crianga o principal motivo da
separacdo de casais. A maioria dos participantes (55%) tinha entre 31 a 40 anos a
meédia foi de 36,09 anos. A idade média da descoberta do diagnostico foi de 3,90 anos.

Mais da metade dos participantes (55,2%) possui renda de um a dois
salarios-minimos (SM), 24,5% entre dois e quatro SM, 14,0% relataram renda entre
guatro e dez SM. Acima de dez SM, 4,8% dos entrevistados. Abaixo de 1 SM 1,85%
dos participantes e acima de 20 SM 0,8% (figura 5).

Figura 3 - Estado civil dos cuidadores

B ESTADO aVIL

oM COMPANHEIRO
[72%)

SEM COMPANHEIRD [28%)

Fonte: autoria propria.

Figura 4 - Idade dos cuidadores

—  Idade pais

= até 30 anos [21%)
entre 31 e 40 |55%)

= acima de 41 anos [24%)

Fonte: autoria propria.
Figura 5 - Renda dos cuidadores

renda
Porcentagem  Porcentagem
Frequéncia  Porcentagem vdlida acumulativa
Vilido 14 16 1,6 1,6
1 a 2 saldrios minimos 486 55,2 55,2 56,8
10 a 20 salarios 34 3,9 3,9 60,6
minimos
2 a 4 salarios minimos 216 24,5 24,5 85,1
4 a 10 salarios minimos 123 14,0 14,0 99,1
acima de 20 saldrios 8 9 9 100,0
minim
Total 881 100,0 100,0

Fonte: autoria prépria.
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Em relacdo a escolaridade, 41% tinham ensino médio completo, seguido de nivel
superior (31%) e pos-graduacéo (16%) (figura 6).

Figura 6 - Escolaridade dos cuidadores

ESCOLARIDADE

S ATE ENSIND
> FUNDAMENTAL [13%)

EMSING MEDID [41%)
MIVEL SUPERICR {31%)

POS GRADUACAD [16%)

Fonte: autoria propria.

A QV observada na amostra apresentou um valor abaixo do valor médio possivel:
a média observada foi de 45,83%. De todas as categorias avaliadas no estudo, a
categoria preocupacao foi a que apresentou menor pontuacao (figura 7), o que reforca
outros estudos nesta area, como o de Lee Ching (2008)%. Este pesquisador mostrou
gue a QV de cuidadores de criancas com TEA foi pior que a de pais de criancas com
TDAH; e os pais das criancas com TEA apresentavam maior preocupagao com o bem-
estar de seus filhos quando comparados aos pais de criangas com TDAH.

Criancas com TEA podem representar maior preocupacao para Seus pais ou
cuidadores em funcdo da dependéncia funcional, dos comportamentos desadaptativos e
da gravidade do transtorno, além de estar associados a uma pior Qv®. O TEA tem
grande impacto sobre a familia, principalmente nas maes, que demonstram muita
preocupacdo sobre o futuro de seus filhos.®°

Foi observado no presente estudo que quanto maior a idade dos pais, maior a
pontuacdo no dominio preocupacoes (figura 8). Dessa forma, podemos inferir que as
preocupac¢des dos cuidadores diminuem com o aumento da idade.

Em todos os dominios avaliados, o género masculino mostrou um escore maior
em relagcdo ao feminino (figura 7), sugerindo melhor QV. Entretanto, na presente
pesquisa, 0s valores ndo foram estatisticamente significativos (p > 0,05). O que
corrobora com os estudos de Dardas® que ndo encontrou diferencas significantes em
relacdo a saude fisica, psicologica e relacionados aos aspectos sociais. Em outras
pesquisas, como as de Benson; Karlof®?; Carter et al.®!, foi constatado que méaes tém

pior saude fisica e mental quando comparadas aos os pais de criangcas com TEA.
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Figura 7 - *Relagao entre os dominios do questionério e sexo
60

50
4
3
F
1

Sabde Meantal Sande Figica Bapectog Sociail Pracupapies TOTAL

=]

=]

=]

=]

=]

BEam W paic

Fonte: autoria propria.

Legenda: * dados estatisticamente ndo-significativos p > 0,05

Figura 8 - Relacdo entre os cuidadores e dominio preocupacdes
40
39
38
37
36
35
34
33
32
31
30

<30 31a 40 > 41

Fonte: autoria propria.

Em relacdo ao dominio social, um grande numero de respondentes (71,3%)
relatou ter evitado, em maior ou menor grau, frequentar locais publicos acompanhados
de suas criancas ou adolescentes. Sessenta e trés por cento mostraram ter dificuldades
para irem a eventos sociais. Outro dado importante em relacdo ao dominio social foi que
66,7% dos cuidadores ndo tiveram momentos de lazer nas Ultimas semanas (figura 9),
confirmando a literatura que mostra o comprometimento da vida social dos cuidadores.
Fox et al.?? reforcam este dado em seu estudo no qual muitos pais se abstiveram de
participar de atividades fora de casa pois tinham a percep¢cdo que 0s outros nao
entendiam as necessidades especiais de seus filhos. A pesquisa também mostrou que
0s participantes casados ou em unido estavel tiveram maior pontuagcdo no dominio

social em relacdo aos solteiros (figura 10).
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Figura 9 - Frequéncia dos momentos de lazer dos cuidadores

Q19

400

200

Frequéncia

Q19

1- Nunca 2-Quasenunca 3-Algumas vezes 4 - Quasesempre 5-Sempre

Fonte: autoria propria.

Figura 10 - Relag&o estado civil dos cuidadores e dominio social
Social

51
50
49
48
47
46

45

44
Sem Com p. Com Copmp.

Fonte: autoria propria.

Participantes que estdo sem ocupacao (desempregados) tiveram escore menor
no dominio social em comparacdo aos participantes que relataram estar empregados
(figura 11). O mesmo ocorreu em relacdo a QV geral, onde as maiores pontuacgdes
ocorreram no grupo de pessoas com ocupacao (figura 11). Os aspectos sociais também
mostraram relacdo direta com a escolaridade, dessa forma, quanto maior o nivel de
escolaridade, maior as pontuacdes no dominio social (figura 12).
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Figura 11 - Dominio social e QV geral relacionado com o tipo de ocupagédo dos cuidadores

Social mDesempregado ® Empregado

Fonte: autoria prépria.

Figura 12 - Relacao entre Dominio Social e escolaridade dos cuidadores
Social

56
54
52

50

48
16
- I
42

Fundam Médio Superior
Fonte: autoria propria.

Cerca de 64,8% dos participantes da pesquisa disseram que nunca ou quase
nunca se preocuparam com a possibilidade de serem abandonados pelos seus
companheiros. Entretanto, 48,2% afirmaram ter dificuldades em relacdo a vida intima
afetiva (figura 13). De acordo com os estudos de Hastings et al.®3, a presenca de um
filho com autismo pode alterar o relacionamento conjugal devido ao surgimento de

conflitos entre os pais, prejudicando a satisfacdo do casal.
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Figura 13 - Frequéncia e porcentagem de dificuldades na vida intima afetiva dos cuidadores

Q1

Porcentagem  Porcentagem
Frequéncia = Porcentagem valida acumulativa
Vilido 1 235 26,7 26,7 26,7
2 190 21,6 21,6 48,2
3 291 33,0 33,0 81,3
4 68 7,7 7,7 89,0
5 97 11,0 11,0 100,0

Total 881 100,0 100,0

Fonte: autoria propria.
Legenda: 1- Sempre 2- Quase sempre 3- Algumas vezes 4- Quase Nunca 5-nunca

No dominio saude mental, mais da metade dos participantes 50,4% relatou
sentimentos de tristeza e choro nas ultimas duas semanas, (figura 14). 54.6% disseram
precisar de ajuda psicolégica em algum momento, 11,5% responderam que nunca
precisaram recorrer a qualquer tipo de auxilio psicoldgico (figura 15). Para Gray*° (2006),
cuidar de uma criangca com TEA tem relacdo direta com prejuizos na saude fisica e
psicolégica. Olsson e Hwang® e Green et al.®® também afirmam que esses cuidadores
apresentam maiores taxas de problemas relacionados a saude mental, incluindo
estresse, ansiedade, depressao e o excesso de preocupacao. Foi constatado no estudo
em questdao que 60% dos cuidadores que faziam uso de antidepressivo (figura 16)
tiveram menores pontuacdes em todos os dominios do instrumento em relacdo aos
cuidadores que nédo faziam uso de psicotropicos (figura 17). Em uma revisao literaria
sobre QV de cuidadores/pais de criancas com TEA, realizada por Chain et al.%, notou-se
gue muitos prejuizos estavam relacionados aos fatores psicolégicos, em especial o nivel
exacerbado de tensfes e estresse além da potencialidade para o desenvolvimento de
transtorno depressivo e/ou de ansiedade.

Estar em contato com uma crianga com TEA na condigédo de cuidador, pode gerar
um impacto significativo e emocional nas familias, além de causar niveis mais altos de
estresse, quando comparado com cuidadores de criangas com desenvolvimento

tipico.97.%8
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Figura 14 - Frequéncia e porcentagem dos cuidadores que relataram sentimentos de tristeza ou choro

Q6

Porcentagem  Porcentagem
Frequéncia = Porcentagem vélida acumulativa
Vilido 1 261 29,6 29,6 29,6
2 183 20,8 20,8 50,4
3 329 37,3 37,3 87,7
4 54 6,1 6,1 93,9
5 54 6,1 6,1 100,0

Total 881 100,0 100,0

Fonte: autoria propria.

Figura 15 - Frequéncia e porcentagem dos cuidadores sobre necessidade de ajuda psicolégica

Q3

Porcentagem  Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido 1 375 42,6 42,6 42,6
2 106 12,0 12,0 54,6
3 250 28,4 28,4 83,0
4 49 5,6 5,6 88,5
5 101 11,5 11,5 100,0

Total 881 100,0 100,0

Fonte: autoria propria.

Figura 16 - Porcentagem dos cuidadores que fazem uso de antidepressivo

5 ANTIDEPRESSIVOS
 Wio (60%)
Sim (40%)

Fonte: autoria propria.
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Figura 17 - Uso de antidepressivo e QV geral e seus dominios
60

a0
30
20
10

0

Satude Mental Saude Fisica Social Preocupaciao QV Total

ENAO mSIM
Fonte: autoria prépria.

Vérios estudos tém demonstrado os efeitos prejudiciais sobre a saude fisica e
psicolégica dos cuidadores de pacientes com TEA, entretanto, ha uma escassez de
estudos que mensuram ou quantificam a QV desses cuidadores e, quando séo feitos, tais
estudos adequam-se a questionarios ja existentes, ou seja, sdo apenas adaptacoes.

Foi observado também que um grande numero de pesquisas mostram prejuizo na
saude mental de cuidadores mas neste estudo o dominio saude mental foi 0 que atingiu
maior escore, quando comparado a outros dominios do questionario. Nas etapas de
construgdo do instrumento (entrevistas, teste piloto, teste-reteste, e até mesmo nos
resultados finais, foi visivel o comprometimento do casal nos cuidados com a crianca ou
adolescente com TEA, o que vai de encontro com a literatura.

Este questionario € o primeiro instrumento brasileiro especifico que faz
mensuracdo aos aspectos sociais, as preocupacdes e a saude fisica e psicologica de

cuidadores de criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista.
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CONCLUSAO

O questionario QVTEA foi desenvolvido e validado para a lingua portuguesa e a
cultura brasileira. Foi aplicado em 881 cuidadores de criangas e adolescentes com TEA,
através da plataforma digital SurveyMonkey. O instrumento possui 28 questfes divididas
em quatro dominios: social, preocupacdes, saude fisica e saude mental.

O instrumento mostrou boa consisténcia interna, confiabilidade, reprodutibilidade
e validade, propriedades que garantiram a validacao do instrumento.

O QVTEA avaliou a QV dos cuidadores de criangas e adolescentes com TEA e
permitiu analisar os escores de cada dominio, dessa forma, péde-se verificar também
quais os dominios que foram mais prejudicados e os que mais afetaram a QV dos
cuidadores.

Nesse sentido, ao identificar escores baixos em algum dos quatro dominios do
guestionario, o profissional de saude pode direcionar o cuidador para um atendimento
especifico.

O QVTEA mostrou ser um instrumento pratico, facil e de rapida aplicacdo, o que
lhe coloca como uma alternativa Util para ser usado em estudos nos quais se propdem
avaliar a QV de cuidadores de criancas e adolescentes com TEA no Brasil.

ApoOs a aplicacdo do questionario os resultados mostraram que a QV dos
participantes da pesquisa encontra-se abaixo da média, o que corrobora com outros
estudos encontrados na literatura. Ja em relacao a saude mental, o estudo mostrou que
de todos os dominios analisados do questionario, esse foi 0 que apresentou maior
pontuacdo, o Unico dominio com pontuacdo superior a média.

O QVTEA teve uma amostra robusta em relacdo ao trabalhos pesquisados, o que
confere ao presente estudo maior credibilidade.

Ao avaliar a QV dos cuidadores pode-se ter uma melhor compreensado de
aspectos que prejudicam a saude fisica e emocional, as questbes sociais e as
preocupacdes e ajudar a prevenir patologias, além de auxiliar na implementacdo de
politicas publicas eficazes, com o intuito de propiciar uma melhor QV para esta

populacao, e, consequentemente, para os portadores do transtorno.



55

REFERENCIAS

1. Tustin F. Autismo e psicose infantil. Rio de Janeiro: Imago; 1975.

2. Braga CCS. Perturbagdes do espectro do autismo e inclusao: atitudes e
representagdes dos pais, professores e educadores de infancia [dissertagcéo de
mestrado]. Portugal: Universidade do Minho, 2010 [citado em 2020 Mar 21].
Disponivel em: https://repositorium.sdum.uminho.pt/handle/1822.

3. Durval, R. As esquizofrenias segundo Eugen Bleuler e algumas concepgdes do
século XXI. Revista de Psiquiatria [Internet]. 2011 [citado em 2020 Mar 21]
Disponivel em: http://www.revpsiglx.org/Artigo.aspx?ID=9

4. Rivera FB. Breve revision historica del autismo. Revista de la Asociacion Espafiola
de Neuropsiquiatria. 2007; XXVI1(100):333-353.

5. Kanner L. “Psiquiatria de los adultos y psiquiatria infantil”. In: L. Kanner,
Psiquiatria infantil. Buenos Aires: Editorial Psique; 1966. p. 41-44.

6. Klin A. Autismo e sindrome de Asperger: uma viséo geral. Rev. Bras. Psiquiatr.
2006;28(1).

7. Tamanaha AC, Perissinoto J, Chiari BM. Uma breve revisao historica sobre a
construcéo dos conceitos do Autismo Infantil e da sindrome de Asperger. Rev. soc.
bras. fonoaudiol [Internet]. 2008 [citado em 2020 Mar 21];13(3):296-299, Disponivel
em: http://www.scielo.br/pdf/rsbf/v13n3/al5v13n3.pdf.

8. Réndon DCS. Vivéncias de mées de criangas com transtorno do espectro autista:
implicacdes para enfermagem [dissertacéo]. Juiz de Fora: Universidade Federal de
Juiz de Fora, 2016 [citado em 2020 Mar 21]. Disponivel em:
http://repositorio.ufjf.br:8080/xmlui/handle/ufjf/4052

9. Goldberg K. Autismo: uma perspectiva histérico—evolutiva. Revista de Ciéncias
Humanas. 2012;6(6):181-196.

10. American Psychiatric Association (APA). Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, Fifth Edition (DSM-V). Arlington, VA: American Psychiatric
Association; 2015.

11. Daley TC. From symptom recognition to diagnosis: children with autism in urban
India. Social Science & Medicine. 2004 Apr;58(7):1323-1335.

12. Coonrod EE, Stone WL. Early concerns of parents of children with autistic and
nonaustistic disorders. Infants and Young Children. 2004 Sept;17(3):258-268, 2004.

13. Bouzack K, Child Bryson SE, Rogers SJ, Fombonne E. Autism spectrum
disorders: Early detection, intervention, education, and psychopharmacological
management development: The first steps. Nature. 2012;491(7422):S7-S9.



56

14. Baio J, Wiggins L, Christensen D L, Maenner M J, Daniels J, Warren Z, Dowling,
N F, et al. Prevalence of autism spectrum disorder among children aged 8 years —
autism and developmental disabilities monitoring network, 11 sites, United States,
2014. MMWR Surveillance Summaries [Internet]. 2018 [citado em 2020 Mar 21];
67(6):1-23. Disponivel em: https://www.cdc.gov/immwr/volumes/67/ss/ss6706al.htm

15. Organizag&o Mundial da Saude. Classificacao Estatistica Internacional de
Doencas e Problemas Relacionados a Saude. 10 rev. Sao Paulo: Universidade de
S&o Paulo; 1996. v. 1.

16. Koegel LK, Koegel RL, Nefdt N, Fredeen R, Klein EF, Bruinsma YEM. First STEP
- A Model for the early identification of children with autism spectrum
disorders. Journal of Positive Behavior Interventions. 2005;7(4):247-252.

17. Bryson SE, Zwaigenbaum L, Brian J, Roberts W, Szatmari P, Rombough V,
Mcdermot C. A Prospective Case Series of High-Risk Infants Who Developed
Autism’. Journal of Autism and Developmental Disorders. 2007;37(1):12—-24.

18. Gabovitch EM, Wiseman ND. Early identification of autism spectrum disorders.
In: Zager D, editor. Autism spectrum disorders: Identification, education, and
treatment. 3rd. Mahwah, NJ: Lawrence Erlbaum Associates; 2005. p. 145-172.

19. Baron-Cohen S, Wheelwright S, Cox A, Baird G, Charman T, Swettenham J, et
al. The early identification of autism by the Checklist for Autism in Toddlers (CHAT). J
R Soc Med. 2000; 93(10):521-5.

20. Johnson CP, Myers SM. Identification and Evaluation of Children with Autism
Spectrum Disorders’. Pediatrics. 2007;120(5):1183-215.

21. Reis S, Weiner CL, Johnson L, Newschaffer CJ. ‘Autism Spectrum Disorder
Screening and Management Practices among General Pediatric Providers’. Journal
of Developmental and Behavioral Pediatrics. 2006;27(2):S88-S94.

22. Losapio, MF; Ponde MP. Traducéo para o portugués da escala M-CHAT para
rastreamento precoce de autismo. Revista Psiquiatrica. 2008; 30(3)221-229.

23 Machado FP, Lerner R, Novaes BCAC, Palladino RRR, Cunha MC. Questionario
de indicadores clinicos de risco para o desenvolvimento infantil: avaliacao da
sensibilidade para transtornos do espectro do autismo. Audiol., Commun. Res. 2014
Dez; 19(4):345-351.

24. Baird G, Charman T, Baron-Cohen S, Cox A, Swettenham J, Wheelwright S, et
al. A Screening Instrument for Autism at 18 Months of Age: A 6-Year Follow-Up
Study. Journal of the American Academy of Child and Adolescent Psychiatry. 2000;
39(6):694-702.

25. Wetherby A, Prizant B. The Infant Toddler Checklist from the Communication and
Symbolic Behavior Scales. Baltimore: Brookes Publishing; 2002.



57

26. Stone WL, Coonrod EE, Ousley OY. Brief report: screening tool for autism in two-
year-olds (STAT): development and preliminary data. Journal of Autism Dev Disord.
2000;30(6):607-12.

27. Lord C, Rutter M, DiLavore PC, Risi S. Autism Diagnostic Observation Schedule
(ADOS) Los Angeles. California: Western Psychological Services; 2000.

28. Schopler E, Reichler R, Renner BR. The Childhood Autism Rating Scale (CARS).
10th ed. Los Angeles, CA: Western Psychological Services; 1988.

29. Robins DL, Fein D, Barton ML, Green JA. The Modified Checklist for Autism in
Toddlers: an initial study investigating the early detection of autism and pervasive
developmental disorders. J Autism Dev Disord. 2001;31(2):131-44.

30. Fombonne E. Epidemiology of Pervasive Developmental Disorders. Pediatric
Research. 2009;65(1):591-598.

31. Centers of Disease Control and Prevention. Autism prevalence rises in
communities monitored by CDC [Internet]. USA: CDC; 2016 [citado em 2020 Mar 21].
Disponivel em: https://www.cdc.gov/media/releases/2020/p0326-autism-prevalence-
rises.html

32. Hansen SN, Schendel DE, Parner ET. Explaining the Increase in the Prevalence
of Autism Spectrum Disorders: The Proportion Attributable to Changes in Reporting
Practices. JAMA Pediatr. 2015;169(1):56—62. doi:10.1001/jamapediatrics.2014.1893

33. Rossi M, Dreux F. Qualidade de vida de criangas com transtorno espectro
autistico. Revista da Sociedade Brasileira de Fonoaudiologia [Internet]. 2009[citado
em 2020 Mar 21];14(4):482486. Disponivel em:
http://producao.usp.br/handle/BDPI1/9167.

34. Abbeduto L, Seltzer MM, Shattuck P, Krauss MW, Orsmond G, Murphy MM.
Psychological well-being and coping in mothers of youths with autism, down
syndrome, or fragile X syndrome. American Journal of Mental

Retardation. 2004;109(3):237-254.

35. Eisenhower, A, Baker, Bl, Blancher, J. Preschool children with intellectual
disability: syndrome specificity, behaviour problems, and maternal well-being. Journal
of Intellectual Disability Research. 2005;49(9):657-671.

36. Lee, L-C, Harrington RA, Louie BB, Newschaffer CJ. Children with autism: quality
of life and parental concerns. Journal of Autism and Developmental
Disorders. 2008;38(6):1147-1160.

37. Fiamenghi GA Jr; Messa, AA. Parents, children and disability: studies on family
relations [Internet]. Psicol. cienc. prof. 2007 Jun [citado em 2020 Mar 21];27(2)236-
245, Disponivel. em:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=5141498932007000200006ng
=pt& nrm=isso.



58

38. Sprovieri M, Assumpcao FB Jr. Dinamica familiar de criangas autistas. Arquivos
da Neuropsiquiatria. 2001;59(2-A).

39. Gray DE. Coping with autism: Stresses and strat- egies. Sociology of Health and
lliness. 1994;16:275-300.

40. Gray DE. Coping over time: the parents of children with autism. Journal of
intellectual disability Research. 2006 Dec;50(Pt 12):970-976.

41. Simdes R, org. Esporte com fator de qualidade de vida. Piracicaba: UNIMEP;
2002. p 103-16.

42. Bosa CA. As relacdes entre o autismo, comportamento social e funcao executiva.
Psicologia: Reflexdo e Critica. 2001 Maio 7;14(2):281-28.

43. Favero MAB, Santos AM. Autismo infantil eestresse familiar: uma revisao
sistemética da literatura. Psicologia: Reflexdo e Critica. 2005 Ago;18(3):358-369.

44. Martins APC; Zavachi MLA. Psiquiatria da infancia e da adolescéncia e o
autismo. In: Baptista CR, Bosa CA, orgs. Autismo e educacéo: Reflexdes e
propostas de intervencao. Porto Alegre: Artmed; 2002. p. 41-49.

45. Lee GK. Parents of children with high functioning autism: How well do cope and
adjust. J Dev Phys Disabil. 2009; 21:93-114.

46. Mohammed FMS, Ali SM, Mustafa MAA. Quality of life of cerebral palsy patients
and their caregivers: A cross sectional study in a rehabilitation center Khartoum-
Sudan (2014 - 2015). Journal of Neurosciences in Rural Practice. 2016;7(3):355-361.

47. Konstantareas M. Autistic, developmentally disabled and delayed children's
impact on their parents. Canadian Journal of Behavioural Science. 1991;23(3):358-
375.

48. The WHOQOL Group. The World Health Organization Quality of Life assessment
(WHOQOL): position paper from the World Health Organization. Social Science and
Medicine. 1995;41(10):1403-1409.

49. Fleck MPA, Louzada S, Xavier M, Chachamovich E, Vieira G, Santos L et al.
Aplicacao da versao em portugues do instrumento de avaliagao de qualidade de vida
da organizagao mundial da saude (WHOQOL-100) 1999. Rev Saude

Publica. 1999;33:198-205.

50. Seidl EMF, Zannon CMLC. Qualidade de vida e saude: aspectos conceituais e
metodoldgicos. Cadernos de Saude Publica. 2004;20(2).

51. Testa MA, Simonson DC. Assesment of quality-of-life outcomes. The New
England Journal of Medicine. 1996;334(13):835-40.

52. Michalos AC, Zumbo BD, Hubley A. Health and the quality of life: social indicators
research. Social Indicators Research. 2000;51(3):245-86.



59

53. Calman KC. Quality of life in cancer patients an hipothesis. JMed Ethics. 1984;
10:124-127.

54. Wood DS, Williams JI. Reintegration to normal living as a proxy to quality of life.
Chronic Dis. 1987;40:491-502.

55. Spilker B. Introduction. In: Spilker B, editor. Quality of Life Assessments in
Clinical Trials. New York, Raven Press; 1990. Itd. 3-10.

56. Buss PM. Promocéao da saude e qualidade de vida. Ciéncia & Saude Coletiva.
2000;5(1):163-77.

57. Tani, G. Esporte, educacao e qualidade de vida. In: Moreira WW, Simfes R,
orgs. Esporte como fator de qualidade de vida. Piracicaba: UNIMEP; 2002. p.103-16.

58. Tekinarslan IC. A comparison study of depression and quality of life in turkish
mothers of children with down syndrome, cerebral palsy, and autism spectrum
disorder. Psychol Rep. 2013; 112:266-87.

59. Renty J, Roeyers H. Quality of life in high-functioning adults with autismo
spectrum disorder. Autism. 2006 Sept;10(5)511-524.

60. Lee LC, Harrington RA, Chang JJ, Connors SL. Increased risk of injury in children
with developmental disabilities. Research in Developmental Disabilities. 2008 May-
Jun;29(3):247-255. doi: 10.1016/j.ridd.2007.05.002.

61. Mugno D, Ruta L, D'Arrigo VG, Mazzone L. Impairment of quality of life in parents
of children and adolescents with pervasive developmental disorder. Health Qual Life
Outcomes. 2007 Apr 27;5:22. doi: 10.1186/1477-7525-5-22. PMID: 17466072,
PMCID: PMC1868708.

62. Patrick DL, Deyo RA. Generic and disease-specific measures in assessing health
status and quality of life. Medical Care. 1989;27(3 Suppl):S217-32.

63. Barbour R. Grupos Focais. Local: Bookman, Artmed; 2009.

64. Payakachat, N. J. M. Tilford, E. Kovacs, and K. Kuhlthau, “Autism spectrum
disorders: a review of measures for clinical, health services and cost-effectiveness
applications”. Expert Review of Pharmacoeconomics & Outcomes Research. 2012;
12(4):485-503.

65. Dardas LA, Ahmad MM. Validation of the World Health Organization’s Quality of
Life Questionnaire with Parents of Children with Autistic Disorder [Internet]. J Autism
Dev Disord. 2014 [citado em 2020 Mar 21];44:2257-2263. doi:
https://doi.org/10.1007/s10803-014-2110-1

66. Valsamma E, Rudi C, Amelia W, Kwok PT. "Conceptualisation and Development
of a Quality of Life Measure for Parents of Children with Autism Spectrum
Disorder". Autism Research and Treatment. 2014; 2014(id 160783):230-237.



60

67. Linstone HA, Turoff M. The Delphi method: techniques and applications. Boston:
Addison-Wesley; 1975.

68. Lima MO, Pinsky D, Ikeda AA. A utilizacdo do Delphi em pesquisas académicas
em administracdo: um estudo nos anais do EnAnpad. XI SemeAd: Seminarios de
Administracdo FEA-USP; 2009. Sao Paulo: FEA-USP; 20009.

69. Carneiro CJ. A. Avaliacao de desempenho e eficiéncia em organizacdes de
saude: um estudo em hospitais filantrépicos [tese]. Sdo Paulo: Universidade de Sao
Paulo; 2011.

70. Dalkey N, Helmer O. An experimental application of the Delphi method to the use
of experts. Management Science. 1963;9(3):458-467.

71. Dalkey NC. The Delphi Method: An Experimental Study of Group Opinion
[Internet]. Santa Monica, CA: RAND Corporation; 1969 [citado em 2020 Mar 21].
Disponivel em: https://www.rand.org/pubs/research_memoranda/RM5888.html.

72. Meyrick J. The Delphi method and health research. Health Education.
2003;103(1):7-16.

73. Skulmoskl GJ, Hartman FT, Krahn J. The Delphi Method for Graduate Research.
J Inf Technol Educ Res., & Dillman DA. 2007; 6:001-21.

74. Wiersma W. The Validity of Surveys: Online and Offline. Oxf Internet Inst.
2015;1-13:13.

75. Dillman, DA, Smyth, JD, Christian, LM, & Dillman, DA. Internet, mail, and mixed-
mode surveys: the tailored design method. Hoboken, N.J: Wiley & Sons; 2009.

76. Faleiros F, Kappler C, Pontes FAR, Silva SSC, Goes FSN, CUSIK CD. Uso de
guestionario online e divulgacéao virtual como estratégia de coleta de dados em
estudos cientificos [Internet]. Texto & Contexto - Enfermagem. 2016 [citado em 9 jun
2021];25(4), e3880014. Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/tce/v25n4/pt_0104-
0707-tce-25-04-3880014.pdf.

77. Smith AB, King M, Butow P, Olver I. A comparison of data quality and practicality
of online versus postal questionnaires in a sample of testicular cancer survivors.
Psychooncology. 2013 Jan;22(1):233-7.

78. Pasquali L. Psicometria. Rev. Esc. Enferm. USP. 2009;43:992-999.
79. Yusuf SAI, Jorge JMN, Habr-Gama A, Kiss DR, Rodrigues JG. Avaliacdo da
qualidade de vida na incontinéncia anal: validagéo do questionario FIQL (Fecal

Incontinence Quality of Life). Arq Gastroenterol. 2004 Jun-Sep;41(3):202-8.

80. Hubley AM; Zumbo BD. A dialectic on validity: where we have been and where
we are going. Journal of General Psychology. 1996;23(3):207-215.

81. Hoss M, Ten Caten CS. Processo de validacao interna de um questionario em
uma survey research sobre 1ISO 9001:2000 [Internet]. Produto & Produgé&o. 2010 Jun


http://www.scielo.br/pdf/tce/v25n4/pt_0104-0707-tce-25-04-3880014.pdf
http://www.scielo.br/pdf/tce/v25n4/pt_0104-0707-tce-25-04-3880014.pdf

61

[citado em 9 jun 2021];11(2):104-119. Disponivel em:
https://seer.ufrgs.br/ProdutoProducao/article/view/7240.

82. Okoli C, Pawlowski S. The Delphi method as a research tool: an example, design
considerations and applications. Information & Management. 2004;42:15-29.

83. Souza, MD F, Sousa AO, Parente ACBV; Martins MCC. Avaliagao da sobrecarga
em familiares cuidadores de pacientes esquizofrénicos adultos. Psicol Estud.
2010;15(3):639-47.

84. Cassimiro, ARTS. Manejo familiar das necessidades de cuidado de criancas e
adolescentes com transtorno do espectro autista: um estudo a luz do modelo Family
Management Style Framework [dissertacdo]. Macei6: Universidade Federal de
Alagoas; 2018.

85. Silva MB. Aplicacéo de instrumentos de triagem nos individuos com diagnéstico
clinico de transtorno do espectro autista e caracterizacéo do perfil sociodemogréfico
[dissertacdo]. Sado Paulo: Universidade Metropolitana de Santos; 2017.

86. Sousa MJR. Necessidades das Familias com Criancas com Autismo, Resiliéncia
e Suporte Social [dissertacao]. Faro: Universidade do Algarve; 2014.

87. Serra D. Autismo, familia e inclus&o [Internet]. POLEMICA Revista Eletronica.
2010 Jan/Mar [citado em 9 jun 2021];9(1):40-56. Disponivel em:
http://www.epublicacoes.uerj.br/index.php/polemica/article/download/2693/1854.

88. Kheir NM, Ghoneim OM., Sandridge AL. et al. Concerns and considerations
among caregivers of a child with autism in Qatar [Internet]. 2012; BMC Res
Notes 5, 290. doi: 10.1186/1756-0500-5-290.

89. Bosa CA. Autismo: intervengdes psicoeducacionais. Rev. Bras. Psiquiatr. 2006
Maio;28(supl.1):s47-s53.

90. Benson, Paul R.; Karlof, Kristie L. Anger, stress proliferation, and depressed
mood among parents of children with ASD: A longitudinal replication. Journal of
autism and developmental disorders. 2009;39(2):350-362.

91. Carter, AS, Martinez-Pedraza FL, Gray SAO. Stability and individual change in
depressive symptoms among mothers raising young children with ASD: Maternal and
child correlates. Journal of clinical psychology. 2009;65(12):1270-1280.

92. Fox L, Vaughn BJ, Wyatte ML, Dunlap G. ‘We can’t expect other people to
understand’: Family perspectives on problem behavior. Exceptional Children. 2002;
68(4):437-450.

93. Hastings RP, Kovshoff H, Brown T, Ward NJ, Espinosa FD, Remington B. Coping
strategies in mothers and fathers of preschool and school-age children with autism.
Autism. 2005 Oct;9(4):377-91. doi: 10.1177/1362361305056078. PMID: 16155055.

94. Olsson MB, Hwang CP. Depression in mothers and fathers of children with
intellectual disability. Journal of Intellectual Disability Research. 2001;45:535-543.


https://doi.org/10.1186/1756-0500-5-290

62

95. Green J, Charman T, McConachie H, Aldred C, Slonims V, Howlin P, Le Couteur,
A, Leadbitter K, Hudry K., Byford S, Barrett B, Temple K, Macdonald W, Pickles A,
PACT Consortium. Parent-mediated communication-focused treatment in children
with autism (PACT): a randomised controlled trial. Lancet. 2010 Jun
19;375(9732):2152-2160. doi: 10.1016/S0140-6736(10)60587-9.

96. Chaim, MPM, Costa Neto SB, Pereira AF, Grossi FRS. (2019). Qualidade de vida
de cuidadores de criangcas com transtorno do espectro autista: revisédo da literatura
[Internet]. Cadernos de Pés-Graduacao em Disturbios do Desenvolvimento. 2019
[citado em 9 jun 2021];19(1):9-34. Disponivel

em: https://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v19n1p9-34.

97. Estes A, Munson J, Dawson G, Koehler E, Zhou XH, Abbott R. Parenting stress
and psychological functioning among mothers of preschool children with autism and
developmental delay. Autism. 2009 Jul;13(4):375-87. doi:
10.1177/1362361309105658. PMID: 19535467; PMCID: PMC2965631.

98. Valicenti-McDermott M, Lawson K, Hottinger K, Seijo R, Schechtman M, Shulman
L, Shinnar S. Parental Stress in Families of Children With Autism and Other
Developmental Disabilities. J Child Neurol. 2015 Nov;30(13):1728-35. doi:
10.1177/0883073815579705. PMID: 25862740.



63

APENDICE A - QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE
CUIDADORES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM TEA

Teve dificuldades em relacdo a sua vida intima afetiva, nas duas ultimas semana?

( ) Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Nas duas ultimas semanas, envolveu-se em brigas ou discussGes com o companheiro (a) por
causa de seu filho (a)?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Nas duas ultimas semanas, pensou na necessidade de ajuda psicolégica?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Durante uma situacdo de estresse com o seu filho (a) por ex.:. agitacdo psicomotora,
agressividade, birra, vocé consegue manter-se calma (o) para resolver a situa¢do?

( ) Nunca mantenho a calma

( ) Quase nunca mantenho a calma

( ) Algumas vezes mantenho a calma

( ) Quase sempre mantenho a calma

( ) Sempre mantenho a calma

Houve mudanga na relagdo com seu companheiro (a) apds a descoberta do diagndstico?
() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Nas duas ultimas semanas, sentiu-se triste ou deprimida (o) ou chorosa (0)?

( ) Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Teve pensamentos sobre tirar a prépria vida apds a descoberta do diagndstico de seu filho
(a)?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

O consumo de alcool, tabaco, ou outras drogas aumentou apds a descoberta do diagndstico?
( ) Aumentou muito

( ) Aumentou moderadamente

( ) Aumentou mais ou menos
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( ) Aumentou pouco

( ) Ndo aumentou

Teve dificuldades para dormir nas duas ultimas semanas?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

O fato de ter de cuidar de seu filho (a) a (o) impossibilitou ou a (o) deixou indisposta (o) para
a pratica de atividades fisicas?

( ) Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Com que frequéncia vocé cuida da sua saude?

( ) Nunca

( ) Quase nunca

( ) Algumas vezes

( ) Quase sempre

() Sempre

Com que frequéncia, nas duas Ultimas semanas, sentiu-se cansada (o) ao realizar suas
atividades diarias?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Com que frequéncia, nas duas ultimas semanas sentiu dores fisicas?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Apds a descoberta do transtorno de seu filho (a) vocé desenvolveu/piorou alguma doenga
cronica como por exemplo: diabetes, hipertensao arterial ou doengas autoimunes?
() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Com que frequéncia vocé evitou sair em lugares publicos com seu filho (a)?
( ) Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Nas duas ultimas semanas, com que frequéncia recebeu apoio de familiares ou amigos
guando necessitou?

( ) Nunca

( ) Quase nunca

( ) Algumas vezes

( ) Quase sempre
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( ) Sempre

Nas ultimas duas semanas, com que frequéncia deixou de frequentar festas ou eventos
sociais com a sua familia ou com seus amigos?

( )Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Nas duas ultimas semanas, teve alguém para compartilhar suas dificuldades?

( ) Nunca

( ) Quase nunca

( ) Algumas vezes

( ) Quase sempre

( ) Sempre

Nas duas ultimas semanas, com que frequéncia vocé teve algum momento de lazer com
amigas (0s)?

( ) Nunca

( ) Quase nunca

( ) Algumas vezes

( ) Quase sempre

() Sempre

Nas duas ultimas semanas, ao sair com seu filho (a) sentiu-se envergonhada (o) ou
discriminada (o) por algum comportamento atipico apresentado por seu filho (a)?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Evitou sair, nas duas ultimas semanas, por conta de dificuldades relacionadas a alimentagdo
de seu filho?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Nas duas ultimas semanas, vocé se preocupou com a possibilidade de seu filho (a) sofrer
bullying ou algum tipo de discriminagao?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Nas duas ultimas semanas, teve preocupacdes com a possibilidade de ter feito algo que
possa ter causado TEA em seu filho (a)?

( ) Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Teve preocupagdes, nas Ultimas duas semanas, relacionadas ao fato de quem ira cuidar de
seu filho (a) se algo acontecer com vocé?

( ) Sempre

( ) Quase sempre
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( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Nas duas ultimas semanas, se preocupou com o fato de se dedicar mais ao (a) filho(a) com o
transtorno do que outros membros da familia?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Nas duas ultimas semanas, se preocupou com a possibilidade de ser abandonada (o) pelo
companheiro (a) por este ndo conseguir lidar com o transtorno de seu filho (a)?

( ) Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Nas duas ultimas semanas, preocupou-se mais com o bem estar de seu filho (a) do que com
o seu?

() Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca

Teve preocupagdes, nas duas Ultimas semanas, com a possibilidade de seu filho (a) ser
dependente financeiramente dos pais na vida adulta?

( ) Sempre

( ) Quase sempre

( ) Algumas vezes

( ) Quase nunca

( ) Nunca
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Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino
Idade:
Idade do filho (a):

Qual sua profissao?

Faz uso de antidepressivo ou ansiolitico? ( ) sim ( ) ndo

Renda mensal familiar:

( ) Menos de 1 salario minimo

( ) 1a2salarios minimos

( ) 3 a5 salarios minimos

() 5a7salarios minimos

( ) 7 a 10 salarios minimos

( ) acima de 10 saldrios minimos

Vocé exerce alguma atividade remunerada?

( ) Nao

( ) Sim, em tempo parcial (até 20 hr semanais)

( ) Sim, em tempo integral (mais de 30 hr semanais)
( ) Sim, mas trata-se de trabalho eventual

Qual sua escolaridade:

( ) analfabeto (a)

( ) Ensino fundamental incompleto
( ) Ensino fundamental completo

( ) Ensino médio incompleto

( ) Ensino médio completo

( ) Superior incompleto

( ) Superior completo

( ) PAs graduacgao

Qual seu estado civil?

( ) solteiro (a)

( ) casado (a)

( ) vitvo (a)

( ) divorciado (a)

( ) relacionamento estavel



ANEXO C - PLATAFORMA BRASIL: PARECER CONSUBSTANCIADO DA
COMISSAO DE ETICA EM PESQUISA DA FACULDADE DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Construcdo e validacdo de questionario para a avaliacdo da qualidade de vida de
cuidadores de criancas e adolescentes com transtorne do espectro autista. Pesquisadon: ALESSAMDRA
MAGALHAES BAEZA GARCIA Area Tematica:

Versao: 4

CAAE: 01223018.5.0000.0030

Instituigdo Proponente:Faculdade de Ciéncias da Sadde da Universidade de Brasilia

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 3.414.114

Apresentagio do Projeto:

‘Resuma:

Trata-se de uma pesquisa de carater fransversal qualitativo. O estudo tem como objefive construir e validar
um guesticnaric de qualidade de vida de cuidadores de criancas e adelescentes com franstorno do espectro
autista. Sera avaliado aspectos emocionais, fisicos, ambientais e sociais que poderdo orientar profissionais
de zalde assim como o Estade quanto a adogdo de medidas para auxiliar a vida de tais cuidadores.”

Metodologia proposta:

*As perguntas serde elaboradas a partir de entrevistas ndo estruturadas feitas com cuidadores de criancas e
adolescentes com diagndstico de TEA acompanhados pelo CAPSI — Centro de Atencdo Psicosocial Infantil
localizado no Recanto das Emas. Serdo entrevistados 5 cuidadores. As entrevistas terdo duracdo de
aproximadamente 30 minutos & a5 respostas serdo redigidas durante as enfrevistas. Mo havera o uso de
instrumentos de gravacdo, apenas bloco de anotagdes e caneta. Todos os participantes assinardo o TCLE
termo de consentimento livre e esclarecido. Ndo havera despesas com os parlicipantes pois estes ja estardo
no CAPSi para acompanhar seus filhos nas atividades realizadas na instituicio. Apds a elaboragdo das
questies, estas serdo classificadas de acordo com seu conteldo sendo 15 perguntas relacionadas aos
aspectos sociais, 15 relacionadas 3 salde fisica, e 15 & salde psicologica | Sera utiizado o método Delphi no

qual se
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Pugna 01 e
baseia na obtencio das opinides de especialistas com o objetivo de obter um consenso scbre um assunto
especifico. E empregadods perguntas seriio elaboradas a parlir de entrevistas ndo estruturadas feftas com
cuidadores de criangas & adolescentes com diagnéstice de TEA acompanhados pele CAPSi — Cenire de
Atencdo Psicosocial Infantil localizade no Recante das Emas. Serdo entrevistades 5 cuidadores. As
entrevistas terdo duracde de aproximadamente 30 minutos e as respostas serdo redigidas durante as
enirevistas. Nao havera o usc de instrumentes de gravacdo, apenas bloco de anctacdes e caneta. Todos os
participantes assinardo o TCLE - termo de consentimento livre & esclarecido. M3o havera despesas com os
participantes pois estes ja estardo no CAPSi para acompanhar seus filhos nas afividades realizadas na
instituicdo.em varias areas nas situagdes em gue novas ideias estdo sendo desenvolvidas. A metodologia
utilizada & a comunicagdo colegiada, ordenada por respostas individuais, muitas vezes realizadas por
questionarios, na gual se busca o consenso de um grupe (Okoli & Pawlowski, 2004). Serdo convidados 10
especialistas em TEA (dois psiquiatras infantis, dois neuropediatras, dois pediatras, dois psicologos e dois
assistentes sociais) gue avaliardo as questdes considerando sua relevancia para avaliacio da gualidade de
vida de cuidadores de criangcas e adolescentes com TEA, usando uma escala Likert, de cinco pontos com as
seguintes opgdes: (1) "Eu estou totalmente de acordo com o item™; (2) "Eu parcialmente discorde com o item”;
{3} "Eu ndo concordo, nem discordo com o item™; (4) "Eu parcialmente discordo com o item"; e (5) "Eu concordo
plenamente com o item”. Os especialistas tambem terdo a opcdo de sugerr gue o item seja deletado caso
nio seja relevante, ou fazer sugesties para a melhoria da questio. Os especialistas poderdo dar feedback
em relacdo ds avaliacdes realizadas por cutros especialistas e resultades fingis da andlise. Serdo admitidas
somente perguntas que atingirem acima de 75% de aprovacdo. Para a validac3o de conteddo, serdo
realizados dois estagios: no primeiro, os especialistas serao convidados a analisar as perguntas e decidir se
confirmariam cu ndo as mesmas, depois de terem sido informados sobre as opinides dos outros especialistas.
Este procedimento serd realizado com o objetive de alcancar um consenso entre os especialistas. Todos os
especialistas participardo desta faze. Mo segundo estagio, sera aplicado o questionario em um grupo amosfral
de cuidadores de criancas e adolescentes com TEA, O resultado do questionaric mostrara que gue guanto
mais alta for a pontuacio, melhor sera a qualidade de vida dos cuidadores das criangas e adolescentes
diagnesticados com o TEA."

“Critério de Inclusdo: Serio convidados para o estudo cuidadores de eriancas e adolescentes de até 18 ancs
que tenham o diagnostico de Transtorno do Ezpectro Autista comprovados por psiquiatras
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infantiz e neuropediatras.

Critério de Exclusdo: Serdo excluidos cuidadores de criancas e adolescentes com TEA de grau leve.”
Adicionalmente, conforme projeto detalhade, “Serdo excluides da pesquisa cuidadores de criangas e
adolescentes com TEA cujos filhos tenham diagnosfico de TEA leve ou de TEA de alta funcionalidade
(Asperger).”

Objetive da Pesquisa:

“Objetive Primaric: Construir um instrumento para avaliar a qualidade de vida de cuidadores de criangas e
adolescentes com TEA.

Objetivo Secundaric: Realizar a validag3o do instrumente para avaliar a gqualidade de vida de cuidadores de
criangas & adolescentes com TEA®

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

“Riscos: Os riscos estdo relacionados aos aspectos psiguicos dos pardicipantes. Determinadas questes do
instrumento podem gerar ansiedade, fristeza, desilusdo, evocacdo de memarias, senfimento de impoténcia e
desconforto que podem, em maior grau, ocasionar franstomos de humor, ansiosos entre outros.

Beneficios: Ao cbter uma vis3o global das dificuldades de cuidadores de criangas & adolescentes com TEA o
cuidador o paciente com TEA, profissionais da saldde e o Estado serdo beneficiados. O cuidador por prevenir,
a partir dos resultados, patologias que passam vir a ocorrer, promovendo sua salde global. O paciente por ter
ser cuidados garantidos por um cuidador com uma salde melhor. Os profissionais da salde por ter um
instrumento que os ajudem a analisar a sadde do cuidador & acompanhar sua evolucdo, e o

Estado na adocdo de medidas praticas para facilitar a vida dos cuidadores e portadores do TEA®

Comentarios e Consideragies sobre a Pesguisa:

Trata-se de Projeto de Mestrado do Programa de Pds-Graduacdo em Ciéncias da Salde, da Universidade de
Brasilia, de Aleszandra Magalhdes Baeza Garcia, sob orientagdo do Prof. Riccardo Pratesi. Conforme autora,
“0 estudo tem como objetivo construir e validar um guestionario de gualidade de vida de cuidadores de
criangas & adolescentes com franstorno do espectro aufista®™

*As perguntas do questionario serdo elaboradas a parir de entrevistas feitas com cuidadores de criancas e
adolescentes de pacientes acompanhados pelo Centro de Atencdo Psicossocial infantil (CAPSI) do Recanto
das emas”, e “Apds a elaboracio das questies, estas serdo classificadas de acordo com seu conteddo sendo
15 perguntas relacionadas aos aspectos sociais, 15 relacionadas a salde fisica, e 15 a salde psicologica”.
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“Serao convidados 10 especialistas em TEA (dois psiquiatras infantis, dois neuropediatras, dois pediatras, dois
psicdlogos e dois assistentes sociais) gue avaliardo az questdes considerando sua relevancia para avaliagio
da qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com TEA,”

“No segundo estagio, serd aplicado o questionarnio em um grupo amostral de cuidadores de criancas e

adolescentes com TE&, O resultado do questionario mostrard que que guante mais alta for a pontuacio,
melhor sera a qualidade de vida dos cuidadores das criancas e adolescentes diagnosticados com o TEA™.

Conforme detalhado na metodologia, depreende-se que a pesquisa consistira de trés etapas: entrevista com
cuidadores, avaliacio de instrumento por especialistas e aplicacio de questicnario em grupe amostral.

O orgamento da pesguisa & de RE320,00, sendo para papel & cartucho de impressora.

Consideragbes sobre oz Termos de apresentagdo obrigatoria:

Documentos analisados para emissdo do presente parecer:

1. Informagies Basicas do Projeto - 'PE_INFGRMAQE)ES_EE,SIG.&S_DD_PRDJETD_
1119525 pdf' postado em 0E/DE/201D;

2. Cumiculo Lattes da pesquisadora, Alessandra Magalhdes Baeza Garcia, psicologa mestranda do PPG
deCiéncias da Salde, da UnB — Ylaties pdf', postado em 26/08/2018;

3. Cumiculo Lattes do orientador, Riccardo Pratesi, professor emérte orientador dos Programas de
PosGraduacdo em Ciéncias da Salde e em Ciéncias Meédicas da UnB —“Lattes_pratesi pdf', postado em
1622018,

4. Cumiculo Laftes de membre da equipe de pesguisa, Claudia Beatnz Pratesi, -
“Lattes_pratesi pdf* postado em 26/03/2018;

5 Temmo de responsabilidade e compromisso assinado pela  pesquisadora  responsdvel,
AlessandraMagalhdes Baeza Garcia, em 10/07/2015 — “Termo_responsabilidade._pdf e versdo editavel

“Termo_responsabilidade_comigido docy”, postados em 26/032018 e 24/01/2019, respectivamente;

6. Folha de Rosto assinada pela pesquisadora responsavel e pelo Diretor da Faculdade de Ciéncias
daSalde, UnB, Prof. Laudimar Alves de Oliveira, datada de 1000772015 - "folha_de_rosto.pdf”, postada
em 26/08/2015;

7. Orcamento de pesquisa, no valor total de RE320,00, consistindo em gastos com papel e cartucho
deimpressora — em versdo editavel “Orcamento.docx”, postado em 26/08/2018;
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§. Termos para anuéncia da instituicio coparticipante — “Termo_anuencia.pdf, “Termo_autorizacac.pdf
e*Termo_coparicipacaoassinado pdf e versdo edifavel “Temmo_coparticipacao_corrigido doc”,
postados em
18122018 e 24/01/2019, respectivamente;
9. Carta resposta a3 pendéncias, “Carta_resposta3.pdf', postado em 06/06/2019;
10. Projeto Detalhado apenas em wversdo editavel “Projeto_detalhado_investigador_corrigido. docx”,
postadoem 18M22013;
11. TCLE. Modelo de Termo de Consentimento Livre & Esclarecido — em vers3o editavel
“Tcle_cuidador_modificado2 docx™ e “Tcle_entrevista_modificadoZ docx”, postados em 06/06/2019; 12
Cronograma do projeto — “Cronograma_modificado2 docx”, postado em 06/06/2019;

Recomendagbes:
M&o se aplicam.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:

Andlise das respostas as pendéncias apontadas no Parecer Consubstanciado Mo, 3.032.721, 3.196 584 e
3.308.399:

Solicita-ze:

1. Quanto ao projeto detalhado e projeto da Plataforma Brasil, no que se refere & metodologia apresentada:
11 “Ag perguntas do guestionario serdo elaboradas a partir de enfrevistas feitas com cuidadores
de criancase adolescentes de pacientes acempanhades pelo Centro de Atengdo Psicossocial infantil{
Entretanto, ndo ha informacies scbre esta etapa da pesquisa. As entrevistas serdo realizadas com
quantos parficipantes? Em que local? Com que duragdo estimada? Quais materiais e procedimentes
propostos? Solicta-se esclarecimento e, se for o caso, apresentacdc de documentacdo referente
(TCLE especifico, Termo de autorizacio para uso de som de yoz, gtc). Tais alteraciies devemn constar
no projeto detalhado e na Plataforma Brasil.

RESPOSTA/AMALISE: foram apresentados os esclarecimentos solicitados e tais alteraciies constam nos

documentos pertinentes. PENDENCIA ATENDIDA

1.2 “Serdo comvidados 10 especialistas em TEA (dois psiguiafras infantis, dois neuropediatras,
doispediatras, dois psicdlogos e dois assistentes sociais) que avaliardo as questies considerando sua
relevancia para avaliagdo da qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com TEA™
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Solicita-ze 02 mesmos esclarecimentos e procedimentos do item 1.1.

RESPOSTA/AMALISE: foram apresentados os esclarecimentos solicitados e tais alteraciies constam nos
documentos perinentes. PENDENCIA ATEMDIDA

13 Caso alguma das efapas for realizada no CAPS, havera necessidade de inclusdo do mesmo
comoinstituicdoe coparticipante na plataforma Brasil por meio do CEP da FEPECS & concomitante
inclusdo do termo de concerdancia de instituipdo coparticipante da FEPECS e acrescer o CEP
FEPECS no TCLE (vide modelos no site do CEFP F5).
RESPOSTAMMNALISE: foi apresentado termo assinado pele gerente CAPS, entretanto a instituicio nao foi
incluida na plataforma como coparticipante, bem como n3o foi realizada a inclusdo do CEPIFEPECS no TCLE.
Solicita-ze resolucdo dos itens pendentes. PEMDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA
RESPOSTA/AMALISE: a SES/DF foi incluida como instituicio coparticipante e foi incluida meng3o ao
CEP/FEPECS no TCLE. PENDEMCIA ATENDIDA.

2. Em relacdo ao cronograma:
21 Remover o cronograma do projeto detalhade, devendo constar apenas em arquivo especifico
[Umico) ena Plataforma Brasil;
RESPOSTA/MMALISE: arquivo removide do projeto & ndo apresentado em formate de anexo. Solicita-se
apresentacdo do cronograma em  arguive  separado. PENDENCIA PARCIALMENTE ATEMNDIDA.
RESPOSTAMMALISE: foi apresentade cronograma em arguivo separado. PENDENCIA ATENDIDA

22 Uniformizar os cronogramas em arguivo Unico & o da Plataforma, com previsao de datas para

as etapasbem come adequacdo para inicio da coleta de dados posterior & aprovacao pele CEP. Tal

alteracido deve constar nos dois documentos. RESPOSTA/ANALISE: realizada alteragdo nas datas

previstas na plataforma, mas ndo foi apresentado argquivo especifico de cronograma. Solicita-se

apresentacdc do cromograma em arquivo separado. PEMOEMCIA PARCIALMENTE ATEMDIDA
RESPOSTAMMALISE: foi apresentado cromograma em arquive separado, enfretanto o mesmo ndo consta
preenchido com nenhuma previsio de datas. PENDENCIA PARCIALMENTE ATEMDIDA
RESPOSTAMMALISE: realizada alteracdo nas datas previstas na plataforma e apresentado arquive separado
devidamente preenchido, em conformidade com a plataforma. PENDENCIA ATENDIDA
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3. Em relacdo ao orgamento:
31 Remover do mesma do projeto detalhado, devendo constar apenas em arquivo especifico e
naPlataforma Brasil;
RESPOSTA/ANALISE: arguivo removido. PENDENCIA ATENDIDA

32 Incluir no ercamento as despesas relacionadas 3 deslocamento e alimentagdo dos
parficipantes, senecessario. Conforme projeto detalhado “A pesguisa sera realizada no Laboratorio
Interdisciplinar de Biociéncias da Faculdade de Salde da Universidade de Brasilia, que dispde de
pesquisadores capacitados para o desenvolvimento do projeto de pesquisa”

RESPOSTA/MMALISE: informade de que ndo havera tal despesa. PEM DEMCIA ATENDIDA

4. Incluir Conforme projeto da Plataforma Brasil, Claudia Beatriz Pratesi consta como Assistente/Equipe
dePesquisa. o Lattes da pesquisadora e esclarecimento sobre seu papel na pesquisa.
RESPOSTA/ANALISE: curriculo foi incluido como solicitado, entretanto ndc foi esclarecide papel da
pesquisadora na equipe de pesquisa. Solicita-se aclaragdo. PEMDENCIA PARCIALMENTE ATEMDIDA
RESPOSTAMMALISE: foi informade de que a pesquisadora & coorientadora. PEMDENCLA ATEMDIDA

5. Em relacdo ac TCLE:
a1 Denfre os arquivos apresentados, oz documentos “Tcle_entrevista.doc” e “Tcle_cuidador”
contém omesmao teor. Entretanto, de acordo com a metodologia apresentada no projeto detalhado,
serdo entrevistados 05 cuidadores e, posteriormente, aplicado guestionario em grupe amostral de
aproximadaments 51 cuidadores. Considerando as especificidades de objetive & metodologicas de
cada intervencdo, solicita-se adequacdo dos termos. RESPOSTA/ANALISE: foi realizada
diferenciagdo enfre o procedimento nos TCLEs. PENDENCIA ATENDIDA

52 Conforme orientado no item 1.3, solicita-se inclusdo do CER/FEPECS no TCLE.

RESPOSTA/AMALISE: ndo houve a inclus3o da logo & nem mengdo ao CEP/FEPECS nas novas

versoes do TCLE '“Tcle_cuidador_modif” & “Tcle_entrevista_modif. PENDENCIA NAD ATENDIDA
RESPOSTA/MMALISE: incluida loge e referéncia ao CEPFEPECS nas novas versdes do TCLE

“Tele_entrevista_maodificado2 docx” e “Tele_cuidador_modificadoZ. doo”. PEMDEMNCIA ATENDIDA Todas as

pendéncias foram atendidas.
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Nao ha obices éticos para a realizacio do presente profocole de pesquisa.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

P e OF i

Conforme a Resolugdo CNS 466/2012, ftens X.1.- 3.b. e X1.2.d, os pesquisadores responsaveis deverdo
apresentar relatorios parcial semestral e final do projete de pesquisa, contades a partir da data de aprovacdo

do protocolo de pesquisa.

A realizacdo das afividades do projete na instifuicdo coparticipante esta condicionada a aprovacdo pelo CEP
responsavel, o CEP-FEPECS/SES-DF.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipe Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informagies PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 06/06/2019 Aceito
Basicas do Projete | ROJETO_ 1119525 pdf 222012
Parecer Anferior Carta_respostad.pdf 06/06/2019 [ALESSANDRA Aceifo

221715 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
TCLE / Termos de | Tole_entrevista_modificadoZ docx 06/08/2019 [ALESSANDRA Aceifo
Assentimento / 221216 MAGALHAES
Justificativa de BAEZA GARCIA
Auséncia
TCLE / Termos de | Tole_cuidador_modificado? docx 06/06/2019 [ALESSANDRA Aceifo
Assentimento / 221113 MAGALHAES
Jusfificativa de BAEZA GARCIA
Auséncia
Cronograma Cronograma_modificado2 docx 06/06/2019 [ALESSANDRA Aceifo
220706 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Parecer Anterior carta_resposta? pdf 1200472019 | ALESSANDRA Aceito
20040230 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Cutros Termo_coparticipacacassinado._pdf 10/02/2019 [ALESSANDRA Aceifo
16:18:58 | MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Outros Termo_responsabilidade_comigido.docx | 24012019 [ALESSANDRA Aceifo
12:04:43 | MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Cutros Termo_copariicipacao_comigido.docx 24012019 [ALESSANDRA Aceifo
12:03:26 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Enderego:  Faculdade de Ciéncias da Saude - Campus Darcy Ribe
Bairro:  Asa Morte CEP- 70.810
UF: OF Municipioo BRASILIA

Telefone

61)3107-1847

o
e

-

75



Projeto Detalhado /| Projeto_detalhado_investigador_comigid| 18M272013 | ALESSANDRA Aceito
Brochura o.docx 231845  [MAGALHAES
Investigador BAEZA GARCIA
[ET
Parecer Anterior Carta_respostal. pdf 181272018 | ALESSANDRA Aceito
231704 MAGALHAES
BAEZA GARCIA
TCLE / Termos de | tcle_especialistas.docx 18M122018 [ALESSANDRA Aceito
Assentimento / 22:55:02 MAGALHAES
Justfificativa de BAEZA GARCIA
Auséncia
Declaragio de Termo_autorizacao. pdf 18M122018 [ALESSANDRA Aceito
Instituicdo e 22284 MAGALHAES
Infraestrutura BAEZA GARCIA
Declaragcdc de Termo_anuencia. pdf 18122018 [ALESSANDRA Aceito
Instituicdo & 222825 MAGALHAES
Infraestrutura BAEZA GARCIA
Outros Lattes claudia_pratesi.pdf 161272018 |ALESSANDRA Aceito
17:35:59 MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Cutros Lattes pratesi.pdf 26Maf2018 |ALESSANDRA Aceito
20:01:23 MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Outros lattes pdf 28082018 |ALESSANDRA Aceito
1920005 MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 26/08/2018 |ALESSANDRA Aceito
18:58:25 MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Declaragcio de Termo_responsabilidade pdf 26Ma/2018 |ALESSANDRA Aceito
Pesquizadores 18:57-08 MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Crcamento Crcamento.docx 26082018 [ALESSANDRA Aceito
18:54:27 MAGALHAES
BAEZA GARCIA

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Mio

Enderego
Bairro:  Asa Morte
UF: OF

Telefona

de Cigncias da Saude

BRASILIA, 26 de Junho de 2019

- Campus Darcy Ribeing

CEP: 70.910-800

Municipio: BRASILIA

(B1)3107-1847

E-mail:

i
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ANEXO D - PLATAFORMA BRASIL: PARECER CONSUBSTANCIADO DA
COMISSAO DE ETICA EM PESQUISA DA SECRETARIA DE SAUDE DO
DISTRITO FEDERAL

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigido Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquiza: Construgdo e validagdo de questionario para a avaliagdo da qualidade de vida de
cuidadores de criancas € adolescentes com transtorne do espectro autista. Pesquisadon ALESSANMDRA
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Apresentagio do Projeto:

0 Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais define o Transtorno do Espectro Aufista (TEA)
como uma desordem global do neurodesenvolvimento de inicio precoce caracterizado por afrasos persistentes
na comunicacdo & interacdo social em miltiplos contexios, padries restritos & repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades. Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do desenvolvimento,
causando prejuize significative no funcionamente profissional, académico, social ou em outras areas
importantes da vida (D3M-5). De maneira geral, o TEA & diagnosticado apds a idade média de cinco anos.
Contudo, nessa fase, as criancas com autismo ji enfrentam graves dificuldades de convivéncia social e
linguagem, o estabelecimento de comportamentos repefitivos e rotinas ndo funcionais. O modo como a familia
lida com o transtermo sera influenciada pela aceitacdo, interpretacdo e pela maneira com a qual es individuos
lidam com os desafios aos quais sao submetidos. O cuidador € personagem fundamental para ¢ prognosfico
das criancas acometidas pelo transtorne, pois permanece a maior parte do tempo em tormo do paciente, zela
por suas necessidades basicas em periodo integral (higiene, alimentacdo, lecomocio) além de formecer
suparte emocional e afetivo. 530 exigidos do cuidador renlncias como abrir mdo do trabalho, do lazer, do
estudo e até mesmo dos projetos pessoais para assisténcia integral a crianga e ao adolescente. & qualidade
dos servicos prestades, a existéncia de redes de apoio, a dispenibilidade de recursos financeiros e o grau de
gravidade dos
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sintomas sdo fatores que influenciam a qualidade de vida do cuidador). As mudangas na rotina des cuidadores
come, habites, gastos financeiros, relagbes sociais e profissionais, podem ser percebidas como um evento
estressor para os membros da familia, cuidadores e pessoas mais proximas, podendo acamretar em uma
sobrecarga fisica e mental. O cuidador & exposto a altos niveis de estresse, ocasionando doencas crganicas
como hipertensdo arterial, gastrite, dlcera, dor lombar & articular.

Objetive da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Canstruir um instrumento para avaliar a qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com TEA.
Objetivo Secundario:

Realizar a validacdo do instrumente para avaliar a qualidade de vida de cuidadores de criangas e adolescentes
com TEA

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos estao relacicnados aos aspectos psiguicos dos paricipantes. Determinadazs questoes do
instrumento podem gerar ansiedade, tristeza, desilusao, evocacao de memorias, senfimento de impotencia e
desconforto que podem, em maior grau, ocasionar franstornos de humar, ansiosos enfre outros Podera se
recusar a responder (ou paricipar de qualguer procedimento) qualguer guesiao que lhe traga
consfrangimentoe, podendo desistir de paricipar da pesquisa em gualguer momente sem nenhum prejuizo .
Beneficios:

Ao obter uma visde global das dificuldades de cuidadores de criangas e adolescentes com TEA o cuidador o
paciente com TEA, profissionais da salde e o Estado serdo beneficiados. O cuidador por prevenir, a partir dos
resultados, patologias que possam wir @ ocomer, promaovendo sua salde global. O paciente por ter ser
cuidados garantidos por um cuidador com uma sadde melhor. Os profissionais da salde por ter um
instrumento gue os ajudem a analisar a sadde do cuidador e acompanhar sua evolucio, e o Estadeo na adecdo
de medidas praticas para facilitar a vida dos cuidadores e portadores do TEA.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Trata-se de uma pesquisa de carater fransversal qualitativo. O estudo tem como objetivo construir
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e validar um guesficnario de qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com transtorno do
espectro aufista. Sera avaliado aspectos emocionais, fisicos, ambientais e sociais que poderdo orientar
profissionais de salde assim como o Estado quanto a adogio de medidas para audliar a vida de tais
cuidadores.

Carta Resposta as Pendencias:
Brasilia, 13 de novembro de 2019
Carta Resposia

AQ COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS DA FEPECS

Senhor{a) Coordenador{a):

Encaminhamos resposta as pendéncias apontadas no Projeto de Pesquisa intitulado Construgdo e validacdo
de questionario para avaliacio da qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com transtomo
do espectro aufista. CAAE n® 01223018.3.3001.5553 para analize desse Comité sob a emissao do Parecer.

Pendéncias:

1. Rever o item relativo aos rscos e beneficios, de forma a informar de gue maneira serdo
minimizadostodos o= riscos apontados nesse projefo de pesguisa.

Mo oitavo paragrafo onde esta escrito “caso haja algum dano direte ou indireto decorrente de sua participacao
na pesquiza o (a) sr. (a) devera buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposicies legais vigentes no
Brasil® sera substituido por “caso haja algum dano direto ou indireto decormrente
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de sua participacio na pesquisa, o pesquisador sera totalmente responsavel pela indenizacio”
2. Rever a redacdc do TCLE, referente a INDEMIZACO (n3o. deve ser imputado ao participante a

buscapelo direito & indenizac3o e sim deve ser assegurde pela equipe de pesquisa tal direito.)

A redacdo foi modificada conforme escrito na pendéncia 1 e enviado novo arquivo denominado
Tele_entrev_cuidador_modificado3

Alencicsamente

Alessandra Magalhdes Baeza Garcia

Consideragbes sobre oz Termos de apresentagio obrigatoria:
A pesguisadora atendeu de forma e conteddos adequados as  Pendéncias  anteriormente

estabelecidas, conforme resumido na caria acima anexada.
Recomendagbes:

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:
Aprovado.

O pesquisador assume 0 compromisso de garantir o sigile que assegure o anonimato e a privacidade dos
paricipantes da pesquisa e a confidencialidade dos dados coletados. Os dados obtidos na pesquisa deverao
zer ufilizados exclusivamente para a finalidade prevista no seu protocolo.

0 pesquisador devera encaminhar relatoric parcial e final de acordo com o desenvolvimento do projefo da
pesquisa, conforme Resclugdo CHS/MMS n® 466 de 2012
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Consideragdes Finais a critério do CEP:

Aprovado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Anguivo Postagem Autor Situagdo
Informacies PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 1411172019 Aceita
Basicas do Projeto | ROJETO_ 1386697 pdf 20:58:36
Outros Carta_resposta_fepecs.doc 1441172019 [ALESSANDRA Aceito

2005602 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
TCLE / Termos de | Tcle_entrev_cuidador_modificado3.docx| 141172019 | ALESSANDRA Aceifo
Assentimento / 2005343 |MAGALHAES
Jusfificativa de BAEZA GARCIA
Auséncia
Outros Termo_compromisso. pdf 201072019 [ALESSANDRA Aceito
133055 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Outros Carta_encaminhamento. pdf 2001072019 |ALESSANDRA Areita
133013 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Outros Termo_anuenciaZpdf. pdf 190972019 [ALESSANDRA Aceito
133424 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Outros Termo_anuencial. pdf 190972019 [ALESSANDRA Aceito
133318 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Cutros Termo_anuencia. pdf 07Ma2019 [ALESSANDRA Aceito
224724 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Parecer Anterior Carta_respostad. pdf 06M6/2019 [ALESSANDRA Aceifo
221715 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
TCLE / Termas de | Tole_entrevista_modificado?. docx 06/6/2019 [ALESSANDRA Aceito
Aszentimento / 2212116 |MAGALHAES
Justificativa de BAEZA GARCIA
Auséncia
TCLE ! Termos de | Tcle_cuidador_medificado2 docx 06/0672019 |ALESSANDRA Aceito
Assentimento / 221113 |MAGALHAES
Justificativa de BAEZA GARCIA
Auséncia
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Paracer Anferior carta_resposta? pdf 12042019 [ALESSANDRA Aceifo
20040230 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
P goraa 05
Crutros Termo_coparficipacacassinado_pdf 10022019 | ALESSANDRA Aceito
16:18:58 | MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Cutros Termo_responsabilidade_comigido.docx | 24/01/2019 [ ALESSANDRA Aceifo
12:04:43 | MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Outros Termo_coparicipacac_comigido.docx 24/01/2019 [ALESSANDRA Aceito
12:03:26 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Projeto Detalhado / | Projeto_detalhado_investigador_corrigid| 13M2/2018 [ ALESSANDRA Aceito
Brochura o.docx 2311845 |MAGALHAES
Investigador BAEZA GARCIA
Parecer Anferior Carta_respostal.pdf 18122018 [ALESSANDRA Aceifo
231704 |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
TCLE / Termos de | tcle_especialistas.docx 1822018 [ALESSANDRA Aceito
Assentimento / 22:5502 |MAGALHAES
Jusfificativa de BAEZA GARCIA
Auséncia
Outros Lattes_claudia_pratesi. pdf 16M22018 [ALESSANDRA Aceito
1735359  |MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Cutros Lattes_pratesi. pdf 26/08/2018 [ALESSANDRA Aceilo
20:01:23 | MAGALHAES
BAEZA GARCIA
Cutros lattes pdf 26/08/2018 | ALESSANDRA Aceito
19220005 | MAGALHAES
BAEZA GARCIA

Situagho do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacio da CONEP:

MEo

BRASILIA, 10 de Dezembro| de 2019

Asgsinado por:
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Marcondes Siqueira Cameiro
(Coordenador(a))
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