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Resumao:

Objetivo: avaliar a qualidade de vida e a satisfagdo de cuidadores informais de criangas com Transtorno do Espectro Autista, e
correlacionar com o comprometimento das habilidades da crianca e com os fatores ambientais facilitadores e barreiras.
Método: estudo quantitativo, observacional, transversal, realizado em 2023, no Centro Especializado de Reabilitagdo III.
Utilizou-se ficha com dados sociodemograficos, o World Health Organization Quality of Life Bref, a Escala de Classificagdo de
Autismo na Infancia e os fatores ambientais da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide. Analisou-
se os dados com valores absolutos e frequéncia e o Teste de Correlagdo de Spearman. Resultados: 87,5% dos cuidadores eram
do sexo feminino, com idade entre 30 e 50 anos. A qualidade de vida apresentou correlagio moderada com os fatores de apoio
e relacionamentos de amigos e atitudes individuais de amigos; ja a satisfacdo com a satide apresentou correlacio moderada
com os fatores apoio e relacionamentos de amigos e com os fatores normas, praticas e ideologias sociais. Esses resultados
indicam que, quanto maior a avaliacdo dos fatores citados, maior é a avaliacdo da qualidade de vida e satisfacdo com a satde
dos cuidadores. Concluséo: a qualidade de vida dos cuidadores avaliados foi impactada pelo apoio e relacionamentos e atitudes
individuais de amigos. A satisfacdo com a qualidade de vida demonstrou relagdo com o apoio e relacionamentos de amigos e da
variavel de normas, praticas e ideologias sociais.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Cuidadores; Transtorno do Espectro Autista; Crianca; Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude.

Abstract:

Objective: to assess the quality of life and satisfaction of informal caregivers of children with Autism Spectrum Disorder, and
to correlate them with the impairment of the child's skills and with the facilitating and hindering environmental factors.
Methods: quantitative, observational, cross-sectional study, carried out in 2023, at the Specialized Rehabilitation Center III. A
form with sociodemographic data, the World Health Organization Quality of Life Bref, the Childhood Autism Rating Scale, and
the environmental factors of the International Classification of Functioning, Disability and Health were used. The data were
analyzed with absolute values and frequency and the Spearman Correlation Test. Results: 87.5% of the caregivers were female,
aged between 30 and 50 years. Quality of life showed a moderate correlation with the factors of support and relationships of
friends and individual attitudes of friends; while satisfaction with health showed a moderate correlation with the factors of
support and relationships of friends and with the factors of norms, practices, and social ideologies. These results indicate that
the greater the assessment of the factors mentioned, the greater the assessment of quality of life and satisfaction with the health
of the caregivers. Conclusion: the quality of life of the caregivers evaluated was impacted by the support and relationships and
individual attitudes of friends. Satisfaction with quality of life demonstrated a relationship with the support and relationships
of friends and the variable of social norms, practices and ideologies.

Keywords: Quality of Life; Caregivers; Autism Spectrum Disorder; Child; International Classification of Functioning, Disability
and Health.

Resumen:

Objetivo: Evaluar la calidad de vida y satisfaccion de los cuidadores informales de nifios con Trastorno del Espectro Autista, y
correlacionarla con la alteraciéon de las capacidades del nifio y con los factores ambientales facilitadores y barreras. Método:
estudio cuantitativo, observacional, transversal, realizado en 2023 en el Centro Especializado de Rehabilitacién III. Se utilizé
un formulario con datos sociodemograficos, el World Health Organization Quality of Life Bref, la Escala de Valoracion del
Autismo Infantil y los factores ambientales de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud. Los datos se analizaron mediante valores absolutos y frecuencias y la Prueba de Correlaciéon de Spearman. Resultados:
el 87,5% de los cuidadores eran mujeres, con edades comprendidas entre los 30 y los 50 afios. La calidad de vida mostr6 una
correlacién moderada con los factores de apoyo y relaciones de amigos y actitudes individuales de amigos, mientras que la
satisfaccion con la salud mostré una correlacién moderada con los factores de apoyo y relaciones de amigos y con los factores
de normas, practicas e ideologias sociales. Estos resultados indican que cuanto mayor es la valoracién de los factores
mencionados, mayor es la calidad de vida y la satisfaccion con la salud de los cuidadores. Conclusion: la calidad de vida de los
cuidadores evaluados se vio afectada por el apoyo y las relaciones y actitudes individuales de los amigos. La satisfaccién con la
calidad de vida mostré una relacién con el apoyo y las relaciones de los amigos y la variable de normas, précticas e ideologias
sociales.

Palabras-clave: Calidad de Vida; Cuidadores; Trastorno del Espectro Autista; Nifio; Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.
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INTRODUCAO
Organizacdo Mundial da Saude! afirma que 1 em cada 100 criangas apresentam
Transtorno do Espectro Autista (TEA). E estimado, ainda, que no Brasil existem dois
milhdes de autistas?. Realizando a andlise comparativa do autismo entre meninos e
meninas, a Sociedade Brasileira de Pediatria3 encontrou a propor¢do de cerca de 4:1,
demonstrando maior prevaléncia entre meninos.

O TEA é caracterizado pela dificuldade na interagdo social e comunica¢do, manifestando
também padrodes repetitivos e mais restritos de comportamento*. A manifestacdao dos sintomas
na infancia varia. Alguns os apresentam logo nos primeiros 12 meses de vida, enquanto outros
podem os apresentar apds os 24 meses de idade>. Ainda, muitos casos de criangas com TEA se
associam com transtornos como Transtorno do Déficit de Atencdo, Hiperatividade, depressao e
ansiedade3, sendo mais observados em crian¢as com TEA do que em criangas sem TEAS.

Dependendo do nivel de comprometimento de suas habilidades e necessidades,
individuos com TEA conseguem viver independentemente ou necessitar de auxilio
constantemente!, alterando significativamente a dindmica familiar. Os familiares sdo
sobrecarregados com as mudangas necessdrias na sua rotina, aumentando o seu nivel de
preocupacao e estresse®.

O termo cuidador abrange dois aspectos: formal e informal. O cuidador formal é aquele
individuo que teve treinamentos voltados para o cuidado necessario, normalmente recebendo
remuneracdo’. Enquanto isso, o cuidador informal normalmente é um familiar que, diante das
circunstancias, necessita prestar apoio ao ente8. Ao assumir o papel de cuidador das criangas
com TEA, o individuo se torna sujeito a alteragdes no seu estilo de vida, sobrecargas e
insegurancas®.

Em muitos casos, a familia é isolada devido as mudancas necessdarias apds a descoberta
do TEA, marcadas por inseguranca e medo do preconceitol0. Atrelado a isso, surge sentimento
como o de frustracdo devido a dificuldade de comunicagdo e interagdo com o familiar com TEA?Z,
além das insegurancas frente aos comportamentos imprevisiveis e a resisténcia da comunidade
as caracteristicas da criangall.

Ao assumir o papel de cuidador, os pais sofrem um impacto emocional, mudancgas
financeiras e estresse, além do aumento da preocupacao diante do futuro da criangal2. Os pais,
assim, se encontram diante de novas demandas, participando do processo de desenvolvimento
da crianc¢a, dedicando-se em estimular o desenvolvimento de habilidades!3. Assim, os pais,
quando orientados corretamente sobre como agir e ensinar, favorecem efeitos positivos sobre

a interacdo social das criangas4. Além disso, a participacdo dos pais e a aten¢do que fornecem
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a esse processo podem auxiliar as criancas em vdrias habilidades e na sua qualidade de vida
Qv)*.

A QV desses pais e cuidadores é tematica importante, tendo em vista que o cuidador,
diante das demandas cuidativas, frequentemente esquece de si, podendo até mesmo adoecer
no futuro’. A QV, segundo a Organizacdo Mundial da Saude!¢, é definida como a percep¢do do
individuo sobre a sua vida, considerando o contexto social, cultural, e as suas relacoes,
englobando os aspectos emocionais, fisicos, mentais e suas relagdes. Atentando a isso, os
cuidadores de criangas com TEA tém sua qualidade de vida afetadas diante da falta de rede de
apoio, questdes financeiras e sociais®.

Uma opc¢do para avaliar a QV nesse cenario é a Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), que traz uma estrutura organizada, reconhecendo
o componente corpo, dominios relacionados com atividades e participacdo, e fatores
contextuais, como os ambientais que afetam de forma positiva ou negativa o individuol”. Logo,
a CIF é uma ferramenta biopsicossocial que engloba os aspectos relacionados com a saude e os
fatores ambientais e pessoais significativos, que se apresentam e sdo classificados como
barreiras ou facilitadores na vida do individuo?8.

Além disso, a Escala de Classificacdo de Autismo na Infancia (CARS) é um instrumento
que coleta informacgdes relacionadas com as habilidades das criancas, englobando os dominios
relacionamento interpessoal, imitagao, resposta emocional, expressado corporal, uso de objetos,
adaptacdo a mudanga, reacdo a estimulos visuais e auditivos, a resposta e uso do paladar, olfato
e tato; medo e nervosismo, comunicagdo verbal, comunicacdo ndo verbal, atividade, grau e a
consisténcia da resposta intelectual e as impressdes gerais?®.

O questionario World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF) é utilizado
para avaliar a QV, sendo composto por 26 perguntas que abrangem os dominios fisico,
psicolégico, relagdes sociais e meio ambiente, e os resultados obtidos com o questiondario
correspondem as seguintes descricoes: necessita melhorar (1 até 2,9); regular (3 até 3,9); boa
(4 até 4,9) e muito boa (5)2°.

Portanto, é pertinente pesquisas que buscam avaliar a QV de cuidadores de criangas com
TEA dentro de um contexto biopsicossocial e identificam fatores contextuais ambientais que
influenciam positiva ou negativamente. Diante disso, o objetivo deste estudo é avaliar a
qualidade de vida e a satisfacdo de cuidadores informais de criangas com Transtorno do
Espectro Autista, e correlacionar com o comprometimento das habilidades da crianca e com os

fatores ambientais facilitadores e barreiras.
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METODO

Trata-se de um estudo quantitativo, observacional, transversal, realizado em 2023 no
Centro Especializado de Reabilitacdo III (CERIII), localizado na Unidade de Ensino e Assisténcia
em Fisioterapia e Terapia Ocupacional (UEAFTO) em Belém do Par4, que dispoe de atendimento
pelo Sistema Unico de Satide (SUS). A amostra foi composta por cuidadores informais de
criangas com diagnoéstico de Transtorno do Espectro Autista, usuarios do CERIII, que assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Foram incluidos cuidadores informais de criancas com diagnostico de Transtorno do
Espectro Autista, de ambos os sexos e usuarios do CER III. Se excluiram individuos que ndo eram
cuidadores informais, e cuidadores de criancas com doengas neuromotoras e/ou
cardiorrespiratdrias associadas.

A coleta de dados se deu por meio de entrevistas individuais, com duracao média de 30
minutos, sendo aplicado inicialmente uma ficha de dados para coleta do perfil do entrevistado,
seguido pelo questionario WHOQOL-BREF, composto por 26 perguntas que abrangem os
dominios fisico, psicolégico, relagdes sociais e meio ambiente. Além disso, foi aplicado a escala
CARS e questionario sobre os fatores ambientais contidos na CIF. A partir da necessidade de
um instrumento mais curto, uma versao abreviada foi desenvolvida com base no WHOQOL-100,
um instrumento de avaliagdo da qualidade de vida com 100 questdes20. O desenvolvimento da
versdo em portugués do WHOQOL-100 ocorreu no Departamento de Psiquiatria e Medicina
Legal da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, Brasil, e a versdo breve
também foi disponibilizada em portugués?1.

Para permitir a andlise dos itens, os resultados referentes aos fatores ambientais da CIF
foram transformados em uma escala continua e classificados: 0 - ndo se aplica, 1 - barreira
completa, 2 - barreira grave, 3 - barreira moderada, 4 - barreira leve, 5 - facilitador leve, 6 -
facilitador moderado, 7 - facilitador consideravel, 8 - facilitador completo.

Os dados coletados foram inseridos em uma planilha Excel®. Para a andlise, utilizou-se o
coeficiente de correlagdo (RHO) de Spearman, por se tratar de dados ndo paramétricos,
descrevendo a relagdo das variaveis. Como classificacdo do grau de correlacdo, considerou-se
como parametro, os RHO: correlacdo bem fraca (entre 0 e 0,19); fraca (entre 0,20 e 0,39);
moderada (entre 0,40 e 0,69); forte (entre 0,70 e 0,89); e muito forte (entre 0.90 e 1). Foram
consideradas correlacdes com significancia estatistica aquelas que apresentaram p < 0,05.
Também, a analise dos dados foi realizada por meio do pacote estatistico SPSS 20.0 (IBM SPSS®

Statistics).
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Para o estudo também foi utilizado a questdo que aborda a satisfagdo com a saude
(WHOQOL-SATIS), que pode ser encontrada no instrumento WHOQOL-BREEF. A satisfacdo com
a saude foi classificada em: 1 - muito insatisfeito, 2 - insatisfeito, 3 - nem satisfeito nem
insatisfeito, 4 - satisfeito e 5 - muito satisfeito. A partir do resultado, foi possivel correlacionar
com os dados referentes aos fatores ambientais.

Os fatores ambientais dentro da CIF sdo representados pela letra “e”, sendo classificados
com os seguintes codigos: e110 até el55 para produtos e tecnologias; e225 até e250 para
ambiente natural e mudancas ambientais feitas pelo ser humano; e310 até e360 para apoio e
relacionamentos; €410 até e465 para atitudes; e €522 até e590 para servigos, sistemas e
politicasl?.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos da
Universidade do Estado do Para, sob o parecer n®1.168.102, CAAE 69196023.7.0000.8767,
conduzido de acordo com os preceitos da Regulamenta¢do de Pesquisa Envolvendo Seres

Humanos (Res. 466/12) do Conselho Nacional de Satide (CNS).

RESULTADOS

Foram entrevistados 16 cuidadores informais, dos quais 14 (87,5%) eram do sexo
feminino, enquanto 2 (12,5%) eram do sexo masculino. Todos cuidadores informais eram os
genitores das criancas. A maioria possuia até 50 anos de idade (Tabela 1).

Tabela 1. Cuidadores informais quanto ao sexo e idade. Belém-PA, 2023.

Variaveis Total= 16 % (100%)
Sexo
Masculino 2 12,5%
Feminino 14 87,5%
Faixa etaria (anos)
<20 0 0,0
20-30 3 18,75%
30-40 4 25,0%
40-50 7 43,75%
50-60 1 6,25%
60> 1 6,25%

Na Tabela 2, tem-se os resultados referentes a avaliacdo da QV por meio da escala
WHOQOL-BREF relacionadas com a escala CARS. Os dominios fisico, psicolégico, relacdes
sociais e meio ambiente ndo apresentaram associacdo com a escala CARS (p>0,05).

Tabela 2. Impacto dos niveis de TEA nos dominios fisico, psicologico, relacbes sociais e meio

ambiente de cuidadores informais. Belém-PA, 2023.

Dominio Fisico* Dominio Psicolgico* Relagbes Sociais* Meio Ambiente*
CARS! Coeficiente de ,015 -,014 ,154 ,120
correlagdo (RHO)
p-valor ,955 ,959 ,570 ,659

1Escala de Classificagdo de Autismo na Infancia. *(n=16)
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Pode-se observar na Tabela 3 que os resultados referentes aos fatores ambientais e110,
el15,e120, e125, e150 e e155 ndo apresentaram relagdo com a QV e a satisfacdo com a saude
(p>0,05)

As variaveis do ambiente natural e mudangas ambientais feitas pelo ser humano sao
representadas pelos codigos e225, e240 e e250, presentes na Tabela 3. A partir da andlise dos
resultados, pode-se observar que ndo apresentaram relagdo com a QV e a satisfagdo com a satde
(p>0,05).

Na Tabela 4, a variavel amigos (e320) apresentou correlagdo moderada (RHO=0,538)
com a QV (p=0,032) e correlacio moderada (RHO=0,609) com a satisfacio com a saude
(p=0,012). Esses resultados indicam que, quanto maior é o apoio e relacionamentos dos
cuidadores informais com amigos, maior é sua avaliacdo da qualidade de vida e satisfagdo com
a saude.

A variavel de atitudes individuais de amigos (e420) analisada na Tabela 4 apresentou
correlacdo moderada (0,595) com a avaliacao da QV (p=0,015). Assim como as normas, praticas
e ideologias sociais (e465) dos fatores ambientais da CIF demonstraram correlacdo moderada
(RHO=0,517) com a satisfacdao com a saide (p=0,040).

Por sua vez, na Tabela 5, referente aos servicos, sistemas e politicas, ndo foram

encontradas relacdes entre estes e a QV ou a satisfacdo com a sauide dos cuidadores informais.

Tabela 3. Relacdo entre produtos e tecnologias, fatores ambientais, ambiente natural e
mudangas ambientais feitas pelo ser humano e a qualidade de vida de cuidadores informais.

Belém-PA, 2023.

Fatores ambientais produtos e tecnologias

e1103 el154 e1205 el256 e1507 el558
Coeficiente de correlacdo
WHOQOL! (RHO) ,390 ,149 ,169 ,347 ,206 ,145
p-valor ,136 ,582 ,530 ,188 ,445 ,593
WHOQOL Coef‘“e“t&ﬁeo;o”elacao -026 -,366 316 147 491 477
2
SATIS p-valor ,924 ,163 ,234 ,586 ,054 ,062
Fatores ambientais, ambiente natural e mudang¢as ambientais feitas
pelo ser humano
e225° e24010 e25011
Coeficiente de correlagdo (RHO) -,044 ,295 ,345
1
WHOQOL p-valor ,871 ,267 ,190
WHOQOL Coeficiente de correlagdo (RHO) -224 ,121 ,189
SATIS? p-valor ,404 ,657 ,482

1Avaliagdo da qualidade de vida; 2Satisfagdo com a saude; 3Produtos e substancias para consumo pessoal; 4Produtos e tecnologia para uso pessoal na vida
didria; SProdutos e tecnologia para mobilidade e transporte pessoal em ambientes internos e externos; 6Produtos e tecnologia para comunicagdo; 7Produtos
e tecnologia usados em projeto, arquitetura e construgdo de edificios para uso publico; 8Produtos e tecnologia usados em projeto, arquitetura e construgdo de
edificios de uso privado; °Clima; 1°Luz; 11Som.
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Tabela 4. Correlagdo entre os fatores ambientais referentes a apoio e relacionamentos, atitudes

e qualidade de vida de cuidadores informais. Belém-PA, 2023.

Apoio e relacionamentos

e3103  e320*  e3255  e3306 3407  e3558  e360°
Coeficiente de correlagdo 336 538* 171 -018 095 238 060
WHOQOL! (RHO)
p-valor 203 032 527 946 726 375 824
WHOQOL Coeﬁ“ent&%eo;orremgao ,000 ,609* 221 191 141 389 120
SATIS?
p-valor 1,000 012 410 479 601 136 657
Atitudes
e4107  e4201  e440'  e4501 455!  ed460!  e465!
0 1 2 3 4 5 6
Coeficiente de correlacdo -187 595+ 095 320 232 173 423
WHOQOL! (RHO)
p-valor /489 015 726 227 338 523 1102
WHOQOL Coeﬁ“e“t&%%;o"ela"‘ao -331 373 141 204 111 433 517
SATIS?
p-valor 211 155 601 448 683 094 ,040

1Avaliagdo da qualidade de vida; 2Satisfagdo com a sadde; 3Familia imediata; “Amigos; SConhecidos, companheiros, colegas, vizinhos e membros da
comunidade; 6Pessoas em posi¢do de autoridade; 7Cuidadores e assistentes pessoais; 8Profissionais da satide; 9Outros profissionais que fornecem servigos
relacionados a saude; 10Atitudes individuais de membros da familia imediata; 1!Atitudes individuais dos amigos; 12Atitudes individuais cuidadores e
assistentes pessoais; 13Atitudes individuais dos profissionais; 1#Atitudes individuais dos profissionais relacionados a satde; 15Atitudes sociais; 16Normas,
praticas e ideologias sociais.

Tabela 5. Correlacdo entre os fatores ambientais referentes a servicos, sistemas e politicas e a
qualidade de vida de cuidadores. Belém-PA, 2023.

Servigos, sistemas e politicas

e5223 e535* e5405 e550¢ e5707 e5758 e580° e58510  e59011
WHOQOL! Coeficiente de -451  -264 ,050 -106 ,004 -165 ,129 -271
correlagdo (RHO)
p-valor ,080 ,323 ,854 ,695 ,990 ,540 ,635 ,310
WHOQOL Coeficiente de -,033 ,283 -374 -,030 ,064 ,164 ,069 ,128
SATIS? correlagdo (RHO)
p-valor ,902 ,288 ,154 ,913 ,814 ,544 ,799 ,635

1Avaliagdo da qualidade de vida; 2Satisfagdo com a satide; 3Servigos, sistemas e politicas de habitagao; *Servigos, sistemas e politicas de comunicagio; 5Servigos,
sistemas e politicas de transporte; 6Servigos, sistemas e politicas legais; 7Servigos, sistemas e politicas de previdéncia social; 8Servigos, sistemas e politicas de
suporte social geral; °Servigos, sistemas e politicas de satde; 10Servigos, sistemas e politicas de educagdo e treinamento; 11Servigos, sistemas e politicas de
trabalho e emprego.

DISCUSSAO

No presente estudo, pode-se observar que 87,5% da amostra foi composta por mulheres,
sendo todas maes de criangas com TEA. As maes das crian¢as com TEA participam ativamente
desde o inicio do seu processo de diagndstico, por meio da busca por atendimento de saude?2.
Em decorréncia desse contexto, a mde normalmente se afasta de sua vida social e profissional,
colocando em primeiro lugar a face de cuidadora e admitindo isso como uma responsabilidade
e obrigacdo?2. O fendomeno de sobrecarga da mae diante dos cuidados infantis se relaciona com
a cultura tradicional, adotando o papel de cuidadora principal, enquanto outras maes se
identificam com essa fun¢do?3.
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Os fatores de apoio e relacionamentos de amigos foram significativos para a QV de
cuidadores informais, tendo em vista que o resultado indica que o apoio e relacionamentos com
amigos tem uma influéncia positiva moderada na avaliacdo da QV, e de forma bem fraca a
satisfacdo com a saude de cuidadores informais de criangas com TEA. Atrelado a isso, foi
identificado que as atitudes individuais dos amigos, também contidas nos fatores ambientais da
CIF, tem impacto moderado na avaliacdo da QV dos entrevistados.

0 momento do diagnéstico é visto como complexo, marcado por desespero, duvidas,
negacao e desamparoZ4. Além disso, com o diagnéstico do TEA, fatores como vida social,
profissional, mudangas na rotina e aspectos psicoldgicos sdo afetados pela sobrecarga2s. O
apoio de familiares, instituicdes e dos amigos inicialmente é importante para facilitar a
adaptacao da familia as mudancas diante do diagnésticoZ26.

Uma das formas de suporte é o apoio social oferecido por familiares e amigos2¢. Em outra
perspectiva, o apoio pode ser avaliado a partir de dominios como aparato, comunicagdo e
afetivo, sendo que o ultimo, relacionado com o ato de empatia e preocupacao, foi identificado
como mais essencial em uma pesquisa com familiares de criancas com TEAZ27.

Um relato de caso demonstrou que os amigos, dentre outros grupos como a familia,
formam a rede de sustentacdo dos cuidadores?5. A busca pelo apoio social é relacionada a uma
estratégia de enfrentamento de familiares diante das dificuldades que causam estresse?.

Em outra investigacdo, observou-se que a temdtica amigos foi pouco abordada pelos
cuidadores, mas ainda nao foi possivel definir se os familiares ndo buscam por esse auxilio ou
se isso ndo esta disponivel na sua rede de apoio, ainda que tenha relatos de familiares que tém
suporte de amigos em ambiente de trabalho?2é.

A partir dos resultados, nota-se que as normas, praticas e ideologias tém impacto
moderado sob a satisfagdo com a sadde. O conjunto de normas que prescrevem
comportamentos, agdes e pensamentos pode ser definido como ideologiaZ28.

Algumas caracteristicas da crianca com TEA relacionadas a interagdo e comunica¢ao
fazem com que as familias se isolem socialmente devido ao estranhamento da sociedade diante
da individualidade da crianca24. O termo “espectro” é justificado pela ampla variedade de perfis,
como pode ser observado na avaliagao baseada em niveis de suporte, classificando o autismo
em nivel [, exigindo apoio; nivel II, exigindo apoio substancial e nivel III, exigindo apoio muito
substancial??.

Um trabalho mostrou que o nivel Il apresentou agressividade, agitacdo psicomotora,

concentracdo, ansiedade e movimentos estereotipados de forma mais significativa, sendo que
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essa sintomatologia surgiu de forma mais leve no nivel 130. Também, a linguagem é importante
para o diagnéstico do TEA, com reduzida manifestagcdo em niveis maiores30.

De acordo com o Ministério da Saude3l, as criancas e seus familiares, a partir do
diagnéstico, ainda estdo sujeitas a dificuldades historicamente relatadas, como exclusdo de
espacos publicos e reducdo do acesso a servigos. O isolamento pode ser um elemento da
representacdo social, que atua justificando comportamentos e praticas sociais32. Nesse sentido,

adotar a postura de isolamento facilita a tentativa de justificar a exclusao de pessoas com TEA32,

CONCLUSAO

Conclui-se que os cuidadores informais de criangas com TEA que recebem apoio de
amigos (notadamente as atitudes individuais) obtiveram melhores escores nos indices
relacionados com a QV e satisfagdo com a saude.

Em relacdo a avaliacdo da satisfacdo da saude impactadas pelas normas, praticas e
ideologias sociais, apesar dos valores significantes, poucos estudos abordam a tematica,
principalmente relacionando com cuidadores, sendo esta uma limitagcdo desta pesquisa. Assim,
aponta-se a necessidade de mais investigagcdes que relacionem o efeito das normas, praticas e
ideologias sociais na QV de cuidadores, assim como a sua correlagdo com a satisfacdo com a

saude.
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