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Interferéncia do meio comunicativo da
criangca com transtorno do espectro do
autismo na qualidade de vida de suas maes

Interference of the communicative profile of
children with autism spectrum disorders upon
their mother’s quality of life

RESUMO

Objetivo: A Organizacdo Mundial de Saude define a qualidade de vida como a percepgdo que o individuo
tem de sua posi¢ao na vida dentro do contexto cultural e do sistema de valores nos quais ele esta inserido. Ela
esta intrinsicamente relacionada aos objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes deste individuo. Sabe-se
que, quando um membro da familia ¢ acometido por alguma doenca, a qualidade de vida de todos ao seu redor
sofre forte impacto. Uma das grandes preocupagdes das familias em relagdo ao desenvolvimento da crianga
com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é a auséncia da fala. Sendo assim, o objetivo deste estudo foi
analisar a interferéncia do meio comunicativo da crianga com TEA na qualidade de vida de suas maes. Método:
Trata-se de um estudo transversal. A amostra foi constituida por 41 maes de criangas diagnosticadas, por equipe
multidisciplinar, com TEA que foram divididas em dois grupos: 20 maes de criangas ndo verbais - GTEA-NV
e 21 maes de criangas verbais - GTEA. Para a analise da qualidade de vida das maes, aplicou-se o questionario
WHOQOL-Bref. Resultados: Nao houve diferenga significante na percepgdo materna acerca dos dominios
que refletem a qualidade de vida na comparagdo entre os grupos de maes. Em ambos os grupos, observamos
indices elevados de insatisfagdo. Conclusio: Verificamos que a qualidade de vida das maes das criangas com
TEA esteve afetada independentemente do meio comunicativo utilizado pela crianga.

ABSTRACT

Purpose: According to the World Health Organization, quality of life is defined as the perception an individual
has on his/her position within the cultural context and the system of values in which he/she is contained. This
perception is intrinsically related to the objectives, expectations, patterns, and concerns of such an individual.
We know that when a member of a family is assailed by an ailment, the quality of life of all of those who
surround him/her suffer a strong impact. One of the great concerns of the families regarding the development
of a child with Autism Spectrum Disorder (ASD) is the lack or impairment of the child’s speech. Thus, the
objective of this study was to analyze the interference of the communicative means of children with ASD upon
the quality of life of their mothers. Methods: This was a transversal study. The sample was obtained from
41 mothers of children diagnosed with ASD by a multi-disciplinary team: the mothers were divided into two
groups: 20 mothers of non-verbal children-GASD-NV; and 21 mothers of verbal children-GASD. We applied
the WHOQOL-Bref questionnaire to score and analyze the quality of life of these mothers. Results: There was
no significant difference in the maternal perception related to the domains that reflected the quality of life which
we compared between these two groups of mothers. In both groups, we observed high indexes of dissatisfaction.
Conclusion: We verified that the quality of life of the mothers of children with ASD was affected regardless of
the communicative means used by the child.

Trabalho realizado no Departamento de Fonoaudiologia, Universidade Federal de Sao Paulo — UNIFESP - Sao
Paulo (SP), Brasil.
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INTRODUCAO

Na area da satide, o conceito de qualidade de vida ¢ compreendido
na interface da saude e da doenga como um processo continuo
relacionado a aspectos econdmicos, socioculturais, psicologicos
e estilo de vidaV. Segundo a Organizagdo Mundial de Saude,
podemos defini-la como a percepgao que o individuo tem de
sua posicao na vida dentro do contexto cultural e do sistema de
valores nos quais ele esta inserido. A qualidade de vida também
estd intrinsicamente relacionada aos objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagdes do individuo™®.

Sabe-se que, quando um membro da familia ¢ acometido por
alguma doenca, a qualidade de vida de todos ao seu redor sofre
forte impacto. Um exemplo disto € o Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) que se caracteriza por prejuizos severos nas areas
da interagdo e comunicagdo social e por um repertorio restrito
e estereotipado de interesses e atividades®. Como se trata de
uma condi¢do neurobioldgica vitalicia e severa, possivelmente a
sobrecarga emocional e as preocupagdes constantes em relagao
aos cuidados com a crianga acometida pelo TEA possam causar
impacto na qualidade de vida dos familiares, em especial das
maes®o),

Uma das grandes preocupagdes das familias em relagdo ao
desenvolvimento da crianca autista é a auséncia da fala. E notério
que uma parcela consideravel de criangas acometidas pelo TEA
encontra-se impossibilitada de utilizar a comunicagdo verbal
devido ao grau de severidade da condigdo®.

Diversos autores tém salientado a importancia da assisténcia
voltada tanto para a crianga como também para as familias. Isso
tem acontecido devido ao severo disturbio na dindmica relacional
que se instala em decorréncia do prejuizo no desenvolvimento
mental ¢ emocional das criancas, o que limita a criacdo ¢ a
manutencdo de situagdes de reciprocidade entre elas e seus
familiares®®. O engajamento da familia no tratamento garante
que os objetivos terapéuticos sejam ampliados em contexto
domiciliar, proporcionando maior sincronicidade e contingéncia
comunicativa e social, entre a crianga ¢ seus interlocutores.
Ao mesmo tempo que empodera a familia, diminuindo sua
sobrecarga emocional®9,

O objetivo deste estudo foi analisar a interferéncia do meio
comunicativo da crianga com Transtorno do Espectro do Autismo
na qualidade de vida de suas maes. A hipotese deste estudo é a
de que a auséncia de comunicacao verbal da crianga com TEA
interfira negativamente na qualidade de vida materna ao agregar
maior preocupacao e sobrecarga emocional aos familiares.

METODO

Todos os pais ou responsaveis estiveram cientes dos
procedimentos metodologicos do estudo e assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Paulo
(CEP 5505/2017).

A amostra foi constituida por 41 maes de criangas avaliadas
e diagnosticadas por equipe multidisciplinar com Transtorno
do Espectro do Autismo, segundo os critérios do DSM 5@,

Como critérios de inclusdo, consideramos: diagndstico de
TEA da crianga. Como critérios de exclusdo, foram considerados
a presenca de alteragdes neurologicas, malformagdes e/ou
sindromes genéticas associadas, deficiéncias fisica, auditiva/
visual e/ou motora, na crianga; e¢/ou a recusa da mae em responder
aos questionarios propostos no estudo.

Essas maes encontravam-se na faixa etaria entre 29 € 57 anos,
sendo a média de idade de 42 anos e 7 meses (DP = 7,02).
Em relag@o ao grau de escolaridade materna, 46,3% afirmaram
ter ensino médio completo; 43,9%, ensino superior completo;
7,3%, fundamental completo; e 2,4%, ensino técnico. Quanto
a classificacdo por nivel socioecondmico, 51,2% das familias
pertenciam a classe C, seguida por 34,2% pertencentes a classe
B, 7,3%, a classe A ¢ 7,3%, a classe D.

As criangas estavam na faixa etaria entre 2 ¢ 12 anos,
com média de idade de 5 anos e 6 meses; e tinham tempo de
escolaridade médio de 35 meses (DP =26,9). Setenta e oito por
cento (78%) das criangas eram do género masculino e 22%,
do feminino.

Com relagdo ao meio comunicativo das criangas: 48,8%
foram classificadas como ndo verbais, uma vez que produziram
apenas vocalizacdes e/ou palavras isoladas; e 51,2% foram
classificadas como verbais, pois emitiram justaposi¢ao de
palavras (sendo necessariamente uma das palavras, verbo) ou
frases no periodo de avaliagdo fonoaudioldgica.

Quanto ao perfil cognitivo das criangas, o indice médio
de quociente intelectual foi de 64,59 (DP=23,06), visto pela
aplicagdo da Escala de Inteligéncia Weschler — WISC 1117,

Procedimentos

As maes ou responsaveis responderam aos seguintes
instrumentos, por meio de entrevista:

¢ Versdo abreviada do instrumento WHOQOL-Bref\: Trata-
se de versdo brasileira abreviada, traduzida para Lingua
Portuguesa, cujo objetivo ¢ mensurar a qualidade de vida
dos individuos. E composto por 26 questdes que englobam
os dominios fisico, psicoldogico, das relagdes sociais ¢ do
meio ambiente;

« Autism Behavior Checklist®: E uma listagem de 57
comportamentos ndo adaptativos divididos em cinco areas:
sensorial, uso do corpo e objeto, relacional, linguagem
e pessoal-social, que mensura o grau de severidade dos
comportamentos autisticos;

+ Escala Socioecondmica da ABEP®: O conceito basico desta
classificagdo € a de discriminar as pessoas socioeconomicamente
mediante informagdes sobre sua escolaridade e a posse
de determinados ““itens de conforto”, tais como televisor,
geladeira, radio, automével e empregados domésticos. E
levado em considera¢do o nimero de itens, ao invés de
simplesmente atribui¢cdo de pontos conforme a presenca ou
auséncia de cada item. A soma dos pontos obtidos ia incluir

a pessoa entrevistada nas classes A, B, C, D ou E.

Para avaliagdo da interferéncia do meio comunicativo na
qualidade de vida materna, foram constituidos dois grupos:
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Grupo Verbal: 21 maes de criangas cujo perfil comunicativo
se caracterizava pelo predominio de emissao de justaposicao de
palavras e/ou frases no periodo inicial de avaliagao fonoaudiologica.

Grupo Nao verbal: 20 maes de criangas cujo perfil comunicativo
se caracterizava pelo predominio de emissdo de vocalizacgdes e
ou emissdao minima de palavras no mesmo periodo de avaliagdo
fonoaudiologica.

Método estatistico

Inicialmente foram realizadas analises descritivas de todas
as variaveis de interesse do estudo. Aplicou-se o Teste Mann-
Whitney para comparagdo das varidveis numéricas entre os
grupos. Considerou-se o nivel de significancia de 0,05.

RESULTADOS

Na Tabela 1, temos a distribuicdo das informagdes
sociodemograficas; grau de severidade das atipias comportamentais
e quociente intelectual da amostra total de criancas e por grupos:
ndo verbal e verbal.

Na Tabela 2, podemos observar a qualidade de vida da
amostra total de méaes e por grupos: nao verbal e verbal, de
acordo com os dominios da WHOQOL-Bref.

Nao houve diferenca estatistica na comparagdo com a média
de idade do grupo de maes de criangas ndo verbais verso maes
de criancas verbais (p=0,132; sendo 41 anos e 5 meses, 43 anos
e 8 meses, respectivamente).

Também identificamos homogeneidade dos grupos em
relagdo ao tempo ¢ nivel de escolaridade materna, sendo que
38,1% das maes do grupo de criangas nao verbais ¢ 43,9% do

grupo verbal referiram ter nivel superior completo; 40% do
grupo nao verbal e 52,4% do verbal, nivel médio completo.

O nivel socioeconémico predominante das familias foi o da
classe C (50% do grupo ndo verbal e 47,6% do verbal), embora
tenha variado em todos os niveis, em ambos 0s grupos.

Em relagdo a amostra total de criangas, a média de idade foi
de 5 anos e 6 meses, sem diferenga significativa na comparagao
entre os grupos (p=0,215). Nao houve diferenca estatistica no
tempo de escolaridade, sendo de 38,5 meses no grupo ndo verbal
e 32,7 para o verbal (p=0,685), com predominio de matriculas
em escolas de ensino regular em ambos os grupos.

Os valores totais de comportamentos ndo adaptativos obtidos
por meio da aplicagdo do Autism Behavior Checklist® também
foram semelhantes em ambos os grupos, sendo de 80,8 no grupo
verbal e 69,7 no grupo nao verbal (p=0,171).

Nao houve correlagdo significativa entre os dominios da
qualidade de vida com os indices de escolaridade materna,
nivel socioecondmico das familias, nem com os valores totais
do Autism Behavior Checklist®.

DISCUSSAO

Na analise da qualidade de vida da amostra total de maes
entrevistadas, verificamos que a percep¢ao materna mostrou indices
elevados de insatisfagdo em todos os dominios, confirmando o
grande impacto que o diagnoéstico de Transtorno do Espectro
do Autismo na crianga causa nas familias e, em especial, nas
maes que sdo as cuidadoras em potencial®9.

As questdes referentes ao meio ambiente foram as que
tiveram respostas menos positivas. Esses dados refletem a
preocupacao das familias com relag@o aos recursos financeiros

Tabela 1. Dados sociodemograficos; atipias comportamentais e quociente intelectual da amostra total e por grupos: ndo verbal e verbal

d'i?::;g;gg’s Total Maes GNV GV Tvevﬁfn':';'(’; Resultado
Idade materna Média 42,73 41,55 43,86
(meses) Mediana 42 40,5 43 0,132 NV = Verbal
DP 7,02 7,99 5,93
N 41 20 21
Idade da crianca Média 5,68 6,2 5,18
Mediana 5,25 5,67 5,09 0,215 NV = Verbal
DP 2,31 2,57 1,95
N 41 20 21
Escolaridade Média 35,56 38,5 32,76
da crianca (em Mediana 36 36 36 0,685 NV = Verbal
meses) DP 26,92 29,94 24,11
N 41 20 21
ABC Média 75,03 80,84 69,76
Mediana 76,5 82 66 0,171 NV = Verbal
DP 23,54 16,21 27,97
N 41 20 21
Ql Média 64,59 61,6 67,43
Mediana 65 61,5 72 0,082 NV = Verbal
DP 23,06 22,36 23,9
N 41 20 21

Legenda: GNV= Grupo de criangas ndo verbais; GV= Grupo de criancas verbais; NV= Nao verbal; DP=Desvio Padrdo; N= Numero de sujeitos; ABC= Autism

Behavior Checklist; QI = Quociente Intelectual
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Tabela 2. Qualidade de vida do total de maes e por grupos: ndo verbal e verbal, de acordo com os dominios da WHOQOL-Bref

ng’g'c';l'_‘l’;‘ref Total Maes GNV GV 'ﬁﬂ:n“é':'(‘; Resultado
Fisico Média 61,9 64,85 59,1
Mediana 50 69 50 0,247 NV = Verbal
DP 18,78 18,85 18,73
N 41 20 21
Psicolégico Média 55,68 55,85 55,562
Mediana 50 56,5 50 0,979 NV = Verbal
DP 24,76 23,21 26,73
N 141 20 21
Relag6es Sociais Média 62,17 60,35 63,9
Mediana 56 56 56 0,522 NV = Verbal
DP 23,07 25,47 21,02
N 141 20 21
Meio Ambiente Média 50,83 50,95 50,71
Mediana 50 50 50 0,979 NV = Verbal
DP 21,85 23,05 21,38
N 41 20 21

Legenda: GNV= Grupo de criangas ndo verbais; GV= Grupo de criangas verbais; NV= N&o verbal; DP=Desvio Padrdo; N= Nimero de sujeitos

para garantia do acesso da crianca aos servigos de assisténcia
a saude, educacdo e lazer; o que pode intensificar ainda mais
o estresse parental !9,

No Brasil, ha barreiras importantes que o sistema de satude
impde que vao desde o acesso limitado aos servigos de avaliagdo,
diagnostico, tratamento em setores publicos, bem como o custo
altissimo dos servigos privados de qualidade. E consenso que
essas barreiras vao impactar negativamente as familias, gerando
estresse parental constante(!.

Diversos estudos com familias de criancas com TEA tém
apontado para o alto risco de maes sofrerem de fadiga fisica
e emocional, além de sintomas depressivos ¢ de ansiedade
decorrentes das preocupacdes cotidianas ¢ da necessidade de
manejo intensivo das atipias comportamentais da crianga!*1,

Ahipotese deste estudo era de que a auséncia de comunicagao
verbal impactasse negativamente a qualidade de vida das maes,
no entanto verificamos que o meio comunicativo da crianca
ndo interferiu diretamente, ou seja, a0 compararmos os indices
obtidos nas entrevistas com as mées de ambos os grupos de
criangas, obtivemos dados alarmantes de insatisfagao.

Esses resultados apontam para a importancia da valorizagao
de estratégias de enfrentamento, suporte emocional as familias,
independentemente do grau de severidade dos sintomas ou da
condi¢do de comunicagéo da crianga acometida pelo TEAG-610-19),

E importante salientar, entretanto, que o tamanho da amostra
pode ter reduzido o potencial do tratamento estatistico e, portanto,
deve ser considerado uma limitagdo do estudo. Sugerimos que,
em estudos posteriores, além do aumento amostral também
seja considerada a aplicacdo de instrumentos para avaliacdo de
sintomas de ansiedade, depressao, por exemplo, nas familias.

CONCLUSAO

As maes relataram altos indices de insatisfagdo em todos os
dominios que compdem a avaliagdo subjetiva da qualidade de vida.
O meio comunicativo da crianga ndo interferiu diretamente
na qualidade de vida materna, mostrando a importancia da

valorizagdo de estratégias de enfrentamento, suporte emocional
as familias, independentemente dos prejuizos de comunicacao
e grau de severidade da crianga.
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