Entre todas as descricbes de autismo infantil, o Unico ponto em que héa

concordancia entre diversos autores € a atribuicdo a linguagem de um papel central
em sua descricao .

A linguagem ¢ incluida como um dos elementos associados, de diversas formas,
& origem dos quadros de autismo®. Autores americanos e brasileiros, sugerem que
um déficit de atencdo especifico para elementos sociais, seria responsavel pelas
alteragées funcionais da linguagem e pelas outras dificuldades de socializagéo ©*.

A grande incapacidade da crianga autista para o relacionamento com outras
pessoas estaria relacionada a inabilidade em perceber o outro em relagdo ao mundo®.
Assim, parecem faltar a essas criangas condigdes para reagir as acoes e expressoes
dos outros, levando a uma falha quase completa nas trocas afetivas e cognitivas com
o0 mundo.

Até 1980 o autismo era visto segundo algumas tendéncias, como uma desordem
psiquiatrica causada pelos pais que ndo demonstravam o amor adequadamente as
suas criancas ‘. Perspectivas psicodinamicas sugerem que o ego ainda rudimentar do
recém-nascido e do bebé tem que ser complementado pelo vinculo emocional do
cuidado materno, numa espécie de simbiose social "),

Entretanto, as influéncias do ambiente nunca podem ser esquecidas. Varios séo
os estudos sobre adaptacao das criangas com inabilidades severas e enfatizam que
uma crianga com autismo provavelmente ocasionard crises entre os membros da
familia ®.

O suporte social é considerado um fator importante para a adaptagéo dos pais
das criancas autistas .

Avés, amigos, vizinhos, e voluntarios de grupos religiosos, formam o suporte
informal e sdo responsaveis por ajudar os pais a lidar com as demandas das criangas
(19 O suporte formal vindo de profissionais e dos servicos recebidos parece ter
contribuicdo na reducao do estresse, do que o suporte informal "), porém outro estudo
afirma que quase nunca o0s pais consideram a ajuda dos profissionais as mais
importantes (2.

O suporte formal pode ter papel importante para fornecer informagéao e treinar os
pais para serem mais eficazes, aliviando as demandas diarias das criangas e tornando
boa a relagao entre a familia e o servigo. O ideal para que o suporte social recebido
seja adequado, é que ocorra uma associagao entre o suporte social formal e o suporte
informal (%),

Considerando suporte social a ajuda recebida pelos pais das criangas com
inabilidades severas, proveniente tanto dos profissionais como de parentes, amigos e
vizinhos, a proposta desse estudo € analisar o suporte formal e informal



disponibilizado para as familias com criangas e adolescentes autistas e a qualidade de
vida informada por elas.

A presente pesquisa foi dividida em 3 estudos. O primeiro traz a hipétese do
suporte social, formal e informal, recebido pelos pais das criancas/adolescentes
autistas seria diferente em situagdes de atendimento ambulatorial e institucional. O
estudo 2 hipotetiza que familias com criancas/adolescentes autistas atendidos em
ambulatorio relatam niveis de qualidade de vida diferentes das relatadas por familias
com criangas/adolescentes atendidas em instituicdo. O estudo 3 hipotetisa que
guanto mais adequadamente percebido o suporte social, recebido pelos pais, mais
satisfatério sera o nivel de qualidade de vida relatado.

O termo cuidador, sera usado ao longo dos estudos, pois nem sempre o
informante da pesquisa foi o pai ou a mée da crian¢a/adolescente e sim quem cuida
da mesma.

Participaram deste estudo 150 cuidadores de criangas/adolescentes com
diagnésticos incluidos no Espectro Autistico, com idade entre 24 e 65 anos. As
criancas/adolescentes estdo inseridos em dois tipos de atendimento: institucional, Gl
ou ambulatorial, GA.

A diferenca entre o nimero de sujeitos dos dois grupos nao € estatisticamente
significante.

O questionario referente ao suporte social (anexo 1) foi elaborado a partir de
questdes que foram levantadas através da literatura utilizada durante a revisao
bibliograficas e consideradas importantes para a investigacdo da adequagado do
suporte social recebido. Sua primeira parte traz doze questdes que abordam dados a
respeito da crianga/adolescente e informagdes sobre a ocupagdo dos pais. Na
segunda parte, dezoito questdes buscam levantar dados a respeito da caracterizacao,
rotina e ambientes familiares e sobre o suporte formal e informal disponiveis.

Para avaliacao da qualidade de vida foi utilizado o instrumento WHOQOL-brief
(anexo 2), elaborado pelo Programa de Saude Mental da Organizagdo Mundial de
Saude, composto de 26 questbes, divididas em 4 dominios (fisico, psicolégico,
relagdes sociais e meio ambiente).

Para a analise dos dados do questionario referente ao suporte social, as
perguntas foram dividas em dois grupos (anexo 3). No grupo1 (G1), aquelas cujos
dados possibilitam analise quantitativa e no grupo 2 (G2), aquelas que demandam
analise qualitativa. A fim de que as respostas qualitativas pudessem ser analisadas
estatisticamente, optou-se sua quantificagdo onde os niveis satisfatérios indicaram 1
ponto e os insatisfatérios 0 ponto. Assim a variavel foi dividida em trés categorias, na



primeira o sujeito deveria ter obtido de zero a 4 pontos, na segunda de 5 a 8 e na
terceira de 9 a 12 pontos.

Nao foram encontradas diferencas sugestivas entre qualidade do suporte social
relatado pelos cuidadores quando consideradas as varidveis escolaridade das mées e
dos pais e classe econémica.

Para verificar possiveis diferencas entre os dois grupos (Gl e GA), para a
variavel “indice de satisfacao” foi aplicado o Teste de Mann-Whitney.

Os grupos nao se diferem quanto a nivel socioecon6mico, mas sim em relacdo a
escolaridade das maes e dos pais especialmente no que diz respeito aos niveis
inferiores de escolaridade, sendo que o numero de analfabetos ou semi-analfabetos é

bem maior no grupo cujos filhos recebem atendimento institucional.

Tabela 1.12 Grupos e Escolaridade das maes

ESC_MAE_C
1 2 3 4
GRUPO  (gnalfabetos/  (Ensino (Ensino (Ensino ~ Total
semi- Fundamental Médio superior
analfabetos) completo) completo)  completo)
A 17 16 27 7 67
25,37 23,88 40,30 10,45 100,00
| 42 11 24 6 83
50,60 13,25 28,92 7,23 100,00
59 27 51 13 150
Total
39,33 18,00 34,00 8,67 100,00
p = 0,009

Legenda: A. sujeitos atendidos em ambulatério de fonoaudiologia; . sujeitos atendidos em instituicdes; ESC_MAE_C.
Ecolaridade das maes

Tabela 1.13 Grupos e Escolaridade dos pais

ESC_PAI_C
1 2 3 4
GRUPO  (gnaifabetos/  (Ensino (Ensino (Ensino  Total
semi- Fundamental Médio fundamental
analfabetos) completo) completo) completo)
19 16 25 4 64
29,69 25,00 39,06 6,25 100,00
| 38 16 20 5 79
48,10 20,25 25,32 6,33 100,00
57 32 45 9 143
Total
39,86 22,38 31,47 6,29 100,00
p = 0,041

Legenda: A. sujeitos atendidos em ambulatério de fonoaudiologia; I. sujeitos atendidos em instituigées; ESC_PAI_C.
Escolaridade dos pais

Embora em ambos os grupos a maior parte dos cuidadores refira indices médios
de satisfacdo com o suporte social (71,64% no G.A. e 75,90% no G.l.); um percentual
muito maior dos sujeitos do GA relata os indices mais baixos de satisfagdo com o
suporte social (14,93%)_ em comparagéao com o Gl (2,41%). Enquanto isso, os indices
mais elevados de satisfacdo com o suporte social sdo relatados pelos sujeitos do Gl
(21,69%), quando comparados com os do GA (13,43%).



Nao foram encontradas diferengas estatisticamente significantes entre os dois

grupos de atendimentos quando comparados os quatro dominios do questionario de
qualidade de vida.

Todos os dominios se diferem entre si nos dois grupos. O dominio Relagdes
Sociais foi 0 que mostrou menor escore em ambos 0s grupos, em seguida o dominio

Fisico.

A Tabela 3.1 analisa a correlacado entre cada um dos dominios com o indice de
satisfagdo com o suporte social recebido e as variaveis sécio-demograficas. Os dados
apontam para correlagdes significativas em relagdo ao dominio Meio Ambiente, que
inclui informagdes referentes ao lazer, ao acesso aos servigos de salde e transporte e
as condi¢des de moradia. Essas relagdes foram significativas para todas as variaveis
demograficas (classe sécio-econdmica e escolaridade paterna e materna).

Tabela 3.1 Qualidade de vida comparada aos indices de satisfagdo, classe socioecondmica, escolaridade de
maes e de pais.

Variavel Estatistica PSICO_SOMA FISICO_SOMA M_AMB_SOMA REL_SOC_SOMA

Coeficiente de Correlacdo 0,282 0,296 0,340 0,320

IND_SATISF_C Significancia (p) < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
N 150 150 150 150

Coeficiente de Correlagdo 0,087 0,043 0,531 0,087

CLASSE Significancia (p) 0,292 0,602 < 0,001 0,291
N 150 150 150 150

Coeficiente de Correlagdo -0,072 -0,015 0,286 0,023

ESC_MAE_C Significancia (p) 0,383 0,857 < 0,001 0,776
N 150 150 150 150

Coeficiente de Correlagdo 0,065 0,015 0,423 0,052

ESC_PAI_C Significancia (p) 0,437 0,860 < 0,001 0,539
N 143 143 143 143

Legenda: PSICO_SOMA: Dominio Psicoldgico; FISICO_SOMA: Dominio Fisico; M_AMB_SOMA: Dominio Meio
Ambiente; REL_SOC_SOMA: Dominio Relagbes Sociais; IND_SATISF_C: Indice de Satisfagdo; CLASSE: Classe
econdmica; ESC_MAE_C Escolaridade das maes; ESC_PAI_C Escolaridade dos pais.

Pode-se observar na Tabela 3.1 que a variavel “indice de satisfacdo em relacao
ao suporte social recebido” mostrou correlagdes estatisticamente significativas quando
comparadas com as variaveis do questionario de qualidade de vida.

Apesar de nao se poder levar em conta aspectos causais, algumas
consideragbes podem ser levantadas, como o fato das instituicbes serem localizadas
no interior de Sao Paulo e o ambulatério estar situado na capital Paulista.

A literatura descreve que, para um suporte apropriado para as familias de
autistas, é necessario um conhecimento especifico, para que sejam garantidos
padroes adequados de qualidade de atendimento. O questionario elaborado para
avaliar o indice de satisfacdo do suporte social recebido mostrou-se satisfatério, uma



vez que questdes para identificar as redes de suporte formal e informal com as quais

as familias com criangas/ adolescentes autistas podem contar foram respondidas.

Algumas limitagbes do estudo devem se consideradas, como o fato da maioria dos
estudos que abordam o assunto serem de origem norte-americana, o que amplia as
diferengas sdcio-culturais observadas nos resultados.

Estudos usando o mesmo instrumento em entrevistas com pais de criangas com
outros disturbios, ou com desenvolvimento normal, poderiam fornecer informagdes
para a identificacdo de fatores predominantes em situacbes especificas ou em
populacdes distintas, o que poderia contribuir para a proposicdo de programas
institucionais e agdes de apoio e prevencao e redes de suporte terapéutico.

Pode-se concluir que a primeira hipétese foi confirmada, uma vez que enquanto
um percentual maior dos sujeitos do GA relata indices baixos de satisfagéao, os sujeitos
do Gl mostram percentuais altos com indices de satisfacdo mais elevados.

Nao foram encontradas diferencas estatisticamente significativas comparando o
indice de qualidade de vida referida pelos cuidadores do Gl e do GA, assim a segunda
hip6tese néo foi confirmada.

Para finalizar, conclui-se que nao é a qualidade de vida que influencia o nivel de
satisfagdo do suporte recebido, mas esse ultimo parece ter peso decisivo na forma
como os participantes responderam aos diferentes dominios do questionario.

A importancia da aplicacdo dos questionarios com cuidadores de sujeitos com
outras inabilidades e patologias crénicas poderia auxiliar para ampliagdo das redes de
suporte formal e informal com as quais as familias com criancas e adolescentes

autistas podem contar.
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Anexo 1

Questionario referente ao Suporte Social
Identificacao do paciente:

1- Paciente:
2- Cuidador:
3- Idade:

4- Data de nascimento:

5- Escola:

6- Escolaridade:
7- Metodologia da escola:

8- Mae: Idade:
9- Ocupacao:
10- Pai: Idade:

11- Ocupagao:

12- Médico responsavel: - Especialidade:

Questionario:

1- Escolaridade da mée e do pai :

2- Renda familiar:

3- Por qual especialista foi dado o diagnéstico?

4- Como foi a reagao da familia ao saber do diagnéstico?
( ) aceitou ( ) ndo aceitou

Comentarios:

5- Quem mora na casa?

6- Como é acasa?

7- Como é a rotina da familia?

8- A criancga faz suas refeigdes junto com os outros familiares?

9- Se a resposta for ndo; Por qué?
10- Ha alguma pessoa na casa que nao mantém bom relacionamento com o paciente? (
)sim () néo

Comentarios:

11- Como € a relagao crianga — cuidador? ( )boa () com atritos

Comentarios:

12- A familia recebe ajuda dos parentes? ( )sim ( ) néo
Comentarios:

Em quais situagbes?
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13- A familia recebe ajuda dos vizinhos? ( ) sim ( ) nado

Comentarios:

Em quais situagbes?

14- A familia recebe ajuda dos amigos? ( ) sim () nédo

Comentarios:

Em quais situagdes?

15- Quando o cuidador precisa sair para ir a um médico, dentista ou algum tipo de

compromisso, com quem fica a crian¢a?

16- Por quais profissionais o paciente é assistido



Anexo 3

G2 - PERGUNTAS:

Satisfatorio

Insatisfatorio

1- Escolaridadade dos pais

Ensino Fundamental

Ensino Fundamental

Completo Incompleto
2- Renda familiar Classes B1, A2, A1 Classes B2, C1, C2,D
4- Reagdo familiar quanto Aceitou Nao aceitou

ao diagnostico

6- Como é a casa?

Com comodos suficientes

(cozinha, banheiro, sala)

Com falta dos coémodos

suficientes

8 — Refeigdes Com a familia Separado da familia
10— Atrito com familiares Sim Nao

11- Relagdo cuidador- Boa Com atritos
crianca

12- Ajuda de parentes Sim Nao

13- Ajuda de vizinhos Sim Nao

14- Ajuda de amigos Sim Nao

15- Quem cuida durante

auséncias do cuidador

Parentes, vizinhos ou

amigos

O sujeito o acompanha
pois ndo tem com quem
ficar, vai no horério de
ocupagao do mesmo ou

desiste do compromisso.

16- Profissionais

Médicos neurologistas ou
psiquiatras,
fonoaudiblogos e mais

uma especialidade.

Apenas neurologistas ou
psiquiatras e
fonoaudidlogos.




Anexo 2

Por favor, leia cada questio, veja o que vocé acha e circule no niumero e lhe parece a melhor resposta.

muito num nem mim boa o
num nem boa boa
1 | Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muite nsatisfetto nem satisfeito satisfeito Lo
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
o
2 | Quio satisfeito(a) vocé estd 1 2 3 4 5
com a sua saude?
As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Gltimas duas semanas.
nada muito mais ou bastant extremamente
pouco mMenos e
3 | Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
4 | O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 5
tratamento meédico para levar sua vida
didria?
5 | O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 5
6 | Em que medida vocé acha que a sua vida 1 2 3 5
tem sentida?
7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 5
8 | Quio seguro(a) vocé se sente em sua vida 1 2 3 5
didria?
9 | Quio sauddvel é o seu ambiente fisico 1 2 3 5
(clima, barulho, poluigio, atrativos)?
As questdes seguintes perguntam sobre quio completamente vocé tem sentido ou € capaz de fazer
certas co1sas nestas ultimas duas semanas.
nada | muto médio muito | completamente
pouco
10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 5
11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 5
12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 5
necessidades?
13 | Quio disponiveis para vocé estio as 1 5 3 5
informacdes que precisa no seu dia-a-dia? - )
14 | Em que medida vocé tem oportunidades de 1 2 3 5
atividade de lazer?




As questdes segmntes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

quao bem ou satisfeito

vocé se sentiu a respeito de varios

muito uim nem mim bom muito
um nem bom bom
15 | Quio bem vocé é capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
nmate insatisfezto nem sahsfeito safsfeito Tmte:
nem inszasfaito satisfeite
16 | Quio satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 | Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atvidades
do seu dia-a-dia?
18 | Qudo sansfeito(a) vocé estd com sua 1 2 3 1 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quéo satisfeito(a) vocé esta consigo 1 2 3 1 5
mesmo?
20 | Quio satisferto(a) vocé esta com suas 1 2 3 4 5
relagdes pesseais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 | Qufo satisfeito(a) vocé estd com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?
22 | Quio satisfeito(a) vocé esta com o apoio 1 2 3 4 5
que voce recebe de seus amigos?
23 | Quio satisfeito(a) vocé esti com as 1 2 3 4 5
condigdes do local onde mora?
24 | Quio satisfeiro(a) vocé esta com o seu 1 2 3 1 5
acesso aos servigos de sande?
25 | Quio satisferro(a) vocé esta com o seu 1 2 3 1 5
meio de transporte?
As questdes seguintes referem-sea  com que fregiiéncia  vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
tltimas duas semanas.
A almas fecientemente o e
— fecienements
26 | Com que freqiiéneia vocé tem 1 2 3 4 5

sentimentos negativos fais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressdo?




