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Resumo

A escassez de estudos relacionados com a Qualidade de Vida (QV) e a Sobrecarga em
Cuidadores Informais de Criangas com Perturbagdes do Espectro do Autismo (PEA) foi o
fator determinante na realizacdo do presente trabalho, reforcando, assim, a pertinéncia e
caracter inovador do mesmo. Objetivos: pretendemos conhecer o grau de sobrecarga
vivenciada pelos cuidadores informais de criancas com diagnostico de PEA e avaliar o
respetivo impacto na qualidade de vida no cuidador. Método: participaram no estudo 37
cuidadores informais, dos quais 59.5% (n = 22) s@o do sexo feminino e 40.5% (n = 15) do
sexo masculino, com idades compreendidas entre os 29 - 52 anos (M = 40.19; DP = 5.04).
Resultados: observou-se que 73% (n = 27) dos participantes evidenciaram sobrecarga.
Os dados revelaram que a QV dos participantes se encontra afetada. Verificamos que 73%
(n = 27) dos cuidadores informais referem alteracdes na vida pessoal, desde que passaram
a ser cuidadores, referem, ainda, a necessidade de obter apoio institucional, sobretudo,
econdémico e necessidade de mais informacao sobre a PEA. Conclusdes: Quanto maior a
sobrecarga apresentada pelo cuidador informal, pior a qualidade de vida desse cuidador.
A presenca de uma crianga dependente de cuidados especiais pode alterar, de diversas

maneiras, a vida do cuidador informal, a estrutura da familia e o seu funcionamento.

Palavras-chave: cuidadores informais; qualidade de vida; sobrecarga; perturbacdes do

espectro do autismo.



Abstract

The lack of studies relating Quality of Life (QOL) with the burden that affects Informal
Caregivers of Children with Autism Spectrum Disorders (ASD) was an important factor in
the development of this work, thereby increasing the relevance and the value of this study.
Objectives: determine the burden carried by the informal caregivers of children diagnosed
with ASD and evaluate its impact on the quality of their lives. Method: this study included
37 informal caregivers who volunteered to participate. Of the 37 participants, 59.5%
(n = 22) were female and 40.5% (n = 15) were male, aged between 29 — 52 years
(M =40.19; DP = 5.04). Results: 73% (n = 27) of the participants revealed an overburden.
Data revealed that the QOL of de participants is affect. It was also verified that 73%
(n = 27) of the informal caregivers reported changes in their personal lives since the
assumption of these role, further emphasising the need for institutional support, especially
financial and for more information regarding ASD. Conclusion: As the burden upon
caregivers increases, the quality of their lives decreases. The dependent child can change
the life of the person upon whom they are dependent in various ways as well as his/her

family structure and function.

Keywords. informal caregivers; quality of life; burden, autism spectrum disorders.
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Introdug:s?w1

A expressdo Qualidade de Vida (QV) foi proposta pela Organizagdo Mundial de
Saude (OMS), em 1947, passando a ser frequentemente utilizada enquanto associa¢ao da
noc¢do de bem-estar fisico, emocional e social e ndo meramente na auséncia de doenga ou
enfermidade. Existe uma ambiguidade tedrica e conceptual na sua definicdo, contudo, a
expressdo ¢ muito utilizada apesar da auséncia de consenso (Bowling, 1995a). Alguns
autores referem que o conceito pode variar de acordo com as pessoas, circunstancias,
€pocas, paises, culturas e classes sociais (Canavarro et al., 2007; Vaz-Serra et al., 2006).

Na atualidade, a expressdo QV ¢ frequentemente relacionada com a saude,
incluindo os dominios psicoldgico, fisico e social. A qualidade do meio ambiente, o
suporte social e a estabilidade financeira raramente sdo considerados. No entanto, este
subconjunto faz parte do constructo numa dimensdo mais vasta e interage de forma
complexa e, desse modo, nem todos os que vivem situagdes semelhantes sdo afetados da
mesma maneira, dado que nestas percegdes estdo implicitos conceitos e valores que sdo
individuais (Khanna, 2010; Santos & Favero, 2005).

Existem, assim, varios fatores que podem influenciar a QV e a saide de cada
pessoa. A percecdo individual relativamente ao seu estado de saude pode estar relacionada
com a propria QV, atendendo ao facto de que as suas crengas e os valores pessoais tém
uma grande influéncia na satisfacdo com a vida e por este motivo ¢ importante medir a QV
percebida por cada pessoa e o seu grau de satisfagdo com a vida (Canavarro et al., 2007;
Vaz-Serra et al., 2006).

Assumir o papel de cuidador, ou de responsavel pela prestagdo de cuidados e de
bem-estar a um familiar dependente, pode acarretar ganhos como sentimentos de satisfagdo e
bem-estar com a tarefa que proporciona ao seu familiar. Contudo, pode também afetar a sua
propria QV, saude e bem estar (Canavarro et al., 2007; Khanna, 2010; Vaz-Serra et al., 2006).

Cuidar de um familiar com uma doenca cronica de que ¢ exemplo qualquer
perturbagdo que se enquadre nas Perturbacdes do Espectro do Autismo (PEA) pode ter um
impacto profundo na QV do cuidador informal, podendo afetar todas as esferas quotidianas
e em varios dominios, comprometendo a sua satisfagdo com a vida. De salientar que nesta

experiéncia, estd implicita a necessidade de redefinir os papéis e relagdes na familia, tendo

" Esta dissertagdo ¢ apresentada no formato de artigo cientifico a publicar na revista Psicologia, Saiide &
Doengas. Por esse motivo ja foi elaborado, para sempre que possivel estar de acordo com as principais
instrugdes para a estrutura do texto para esta revista.



em conta que a maioria das criangas a cargo vivem com os pais (Greguol, Rodrigues,
& Pimenta, 2010; Khanna, 2010; Ozonoff, Saly, & Hendren, 2003).

Define-se como cuidador informal a pessoa que presta ajuda e assisténcia
quotidiana a familiares ou amigos que sdo incapazes de promover a sua propria autonomia
(Sequeira, 2010).

De acordo com a revisdo da literatura, cuidar constitui uma experiéncia com
implicagdes a nivel fisico, emocional e socioecondmico, que pode afetar profundamente a
vida do cuidador. Esta tarefa desgastante ¢, ainda, mais agravada quando o cuidador ndo
possui conhecimentos ou suporte social para prestar esses cuidados, como acontece com
alguns cuidadores informais na prestacdo de cuidados domicilidrios (Khanna, 2010;
Santos & Favero, 2005).

Dado que as criangas com PEA dependem, com um grau variavel, de outra pessoa
para a realizagdo das suas tarefas didrias e de um suporte terapéutico continuo, a figura do
cuidador informal torna-se fundamental para a manuteng¢ao do seu bem-estar. Na sequéncia
destas tarefas rotineiras, o cuidador informal sofrerd um desgaste gradual e continuado,
podendo apresentar niveis de stress, ansiedade, cansago, insonias, dores fisicas e
musculares, aumentando a probabilidade de surgir a designada sindrome de Burnout
(Khanna, 2010; Rattaz, Michelon, Pry, & Baghdadli, 2014; Santos & Favero, 2005;
Sequeira, 2010). Alguns estudos referem que os pais ou cuidadores de criancas com PEA
tém um maior grau de distress € uma perce¢do pior de QV comparativamente aos pais de
criangas com desenvolvimento normal ou com outros distirbios do desenvolvimento
(Ahmad & Latefa, 2014; Santos & Favero, 2005). Além do stress, os estudos ressaltam
ainda que o encargo financeiro associado a prestacdo de cuidados a criancas com PEA, ¢
significativamente mais elevado que o das criangas sem patologia. (Ahmad & Latefa,
2014; Moya-Albiol & Ruiz-Robledillo, 2013; Rattaz et al, 2014; Santos & Favero, 2005).

O termo “sobrecarga”, quando utilizado neste contexto, refere-se a consequéncia
negativa de cuidar de outra pessoa, € compreende o impacto psicologico, fisico, emocional,
econdmico e social que pode afetar o cuidador (Junior, Brito, Ferreira, & Misquiatti, 2013;
Khanna, 2010).

A sobrecarga pode ser classificada em duas grandes categorias: objetiva e
subjetiva. A sobrecarga objetiva relaciona-se com o tipo de cuidados a prestar e com as
repercussoes que essa experiéncia tem na vida do cuidador informal, nomeadamente as
implicagdes na sua saude, vida social, profissional e econdomica. A sobrecarga subjetiva

associa-se a experiéncia emocional vivida pelo cuidador. A preocupagdo, a angustia, o
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estigma, a vergonha e culpa s3o elementos comuns da sobrecarga subjetiva
(Junior & Sprovieri, 2000; Junior et al., 2013; Greguol et al., 2010).

O inicio das PEA surge precocemente, apontando-se para que seja sempre antes
dos trés anos. No entanto, as caracteristicas das PEA sdo habitualmente reconhecidas
muitos meses ou anos depois (Ozonoff et al., 2003). As criangas com formas ligeiras
podem ser identificadas ainda mais tarde, muitas vezes somente depois de entrarem na
escola (Ozonoff et al., 2003).

As PEA, segundo o Diagnostic and Satistical Manual of Mental Disorders, Fifth
Edition (DSM-V), caracterizam-se por um conjunto de alteragdes de desenvolvimento com
diferentes niveis de gravidade. Esta alteracao foi observada, segundo Lorna Wing (1981),
nos dominios da socializacdo, da comunica¢do e da imaginacdo, associadas a tendéncia
para manter rotinas ou rituais, assim como, a ocorréncia de comportamentos repetitivos e
estereotipados. Estes comportamentos, aparecem habitualmente durante o primeiro ou
segundo anos de vida, e compreendem a auséncia de contacto visual, referenciacdo social,
imitacdo, orientagdo pelo nome, partilha da atengdo e do afeto (Baron-Cohen, Klin, Paul,
& Volkmar, 2005).

A investigacdo cientifica sobre o desenvolvimento considerado normal e o
desenvolvimento das criangas com autismo levou a avangos importantes no conhecimento
destas alteracdes, essencialmente na identificagdo precoce, avaliagdo, diagndstico e
cuidados a longo prazo (Coelho & Aguiar, 2011).

Segundo estudos epidemioldgicos, a incidéncia de PEA ¢ de 4.5 por 10.000
habitantes nos casos de autismo profundo (descrito por Kanner), e de 20 por 10.000
quando considerados todos os casos de espectro autista (Ritvo et al., 1989). De acordo com
o estudo de Oliveira (2007), a epidemiologia das PEA em Portugal, tem uma prevaléncia
global de 9.2 por 10.000 habitantes. Este estudo foi efetuado numa populacio de criancas
em idade escolar (6-9 anos) nascidas entre 1990 e 1992.

Relativamente a etiologia das PEA, esta permanece desconhecida e sera,
provavelmente, de natureza multifactorial. Contudo, alguns estudos suportam a teoria de
que estas perturbacdes tém uma acentuada componente genética com particular evidéncia
no desenvolvimento neurologico (Oblak, Rosene, Kemper, Bauman, & Blatt, 2011).

O impacto do diagnéstico de PEA pode interferir no relacionamento familiar
causando choque, desencadeando diferentes necessidades de adaptacdo. Os cuidadores

necessitam de tempo para se adaptarem as novas exigéncias da crianga despertando para a
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importancia de cuidados especiais e do envolvimento dos profissionais de saude (Correia,
2014; Junior & Sproveri, 2000; Junior et al., 2013).

O nascimento de uma crianga com problemas de desenvolvimento pode
simbolizar, para os pais, a perda do bebé idealizado. Pode ainda representar um aumento
de stress familiar, em que os pais experienciam um conjunto de sentimentos como
desilusdo, visdo negativa de si proprios, culpabilizacdo, frustragdo, angustia e depressdo
(Junior & Sproveri, 2000; Junior et al., 2013; Khanna, 2010).

Sendo os pais o recurso mais precioso destas criangas, a intervengdo no contexto
familiar constitui-se como a medida mais importante na sua educagdo, felicidade, e no
desenvolvimento de capacidades de realizagdo (Junior & Sproveri, 2000; Junior et al., 2013).

A familia representa um substrato fundamental na estabilidade, crescimento e
desenvolvimento fisico da crianga. A perspetiva ecoldgica do desenvolvimento humano
apresentada por Brofenbrenner, em 1979, compreende a familia como um sistema em que
os seus diferentes membros podem estar agrupados em distintos subsistemas, funcionando
de acordo com regras e formas de comunicacdo especificas, em que qualquer alteracdo no
comportamento de um dos seus membros implica alteragdes no comportamento dos outros
e, mesmo, no proprio grupo como um todo (Brofenbrenner, 1996).

Alguns autores referem que as dificuldades relacionadas com os aspetos
desenvolvimentais das criancas com PEA afetam a dindmica familiar, em especial, o seu
funcionamento diario. Sao relatadas exigéncias especiais que podem interferir em aspetos de
vida diaria em diferentes dominios (pessoal, laboral e social), que representam um aumento
da sobrecarga para os cuidadores (Coelho & Aguiar 2011; Khanna, 2010; Rattaz et al,
2014). Referem, ainda, a necessidade de disponibilizar formacao aos cuidadores de forma a
que estes possam obter melhores competéncias na prestacdo de cuidados de alimentagao,
higiene, acompanhamento, evolugdo e tratamento (Coelho & Aguiar 2011; Khanna, 2010;
Rattaz et al, 2014).

A necessidade de centros especializados e/ou materiais de adaptagdo,
acompanhamento escolar, atividades de desporto e/ou realizacdo de fisioterapia,
administracdo de banhos, confecdo de dietas especiais e administracdo de medicagdo
reflete-se numa sobrecarga para os cuidadores informais e na necessidade de ter
disponibilidade de tempo, motivo pelo qual muitas das maes abandonam os seus empregos
(Coelho & Aguiar, 2011; Junior & Sproveri, 2000; Junior et al., 2013).

Num estudo desenvolvido por Rattaz e colaboradores em 2014 ¢ referido que os

pais sentem um maior impacto e perce¢do de maior QV emocional quando a crianga
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beneficia de mais horas de intervencdo especializada. Este estudo demonstrou uma
correlacdo positiva entre as horas de intervencao e a gravidade do autismo no resultado do
aumento da QV observada nos pais.

De acordo com diversos estudos (Greguol et al., 2010; Junior & Sproveri, 2000;
Junior et al.,, 2013; Khanna, 2010; Santos & Favero, 2005), ¢ também sugerida a
importancia de grupos de apoio, que permitam a partilha de sentimentos e estratégias
adequadas entre os cuidadores, j& que o uso das estratégias inadequadas afetam
negativamente a carga e o bem-estar destas familias.

Segundo Junior e colaboradores (2013), Junior e Sproveri (2000) e Santos e
Favero (2008), um fator mediador da sobrecarga ¢ o suporte social, que favorece um
melhor ajustamento familiar. O suporte social prestado a estas familias € referido, por estes
investigadores, como sendo um dos fatores que mais contribui para o processo crescente de
otimismo nas interagdes estabelecidas em casa, conjuntamente com as equipes
terapéuticas. Para Santos e Favero (2008), o processo de aconselhamento informativo
positivo e de desenvolvimento deveria ser iniciado no mesmo momento em que o
diagnostico ¢ estabelecido. Outro dos fatores envolvidos no desgaste dos cuidadores
informais ¢ a dificuldade que os mesmos tém em descansar da atividade de prestadores de
cuidados. Foi também referida a dificuldade percebida pelas familias em encontrar um
auxiliar (family services worker), o que expde as familias a uma consideravel tensdo,
agravada pela falta de servigos de apoio institucional e econdmico. Os autores consideram
ainda que a dindmica familiar da crianca com PEA pode ser positivamente influenciada
através de um suporte social adequado. O cuidador informal beneficia com a adogdo de
estratégias coletivas e pessoais que contribuem para elaborar estilos parentais globais de
interacdo pais-filhos que diminuam os sintomas nos filhos e reduzam, por sua vez, a
sobrecarga emocional dos pais.

Neste estudo procurou-se investigar o impacto das PEA nos cuidadores informais,
€ a sua perspetiva a respeito da gestdo das questdes por si enfrentadas no quotidiano.
Sobretudo, pelas estratégias de intervencdo que podem dai ser retiradas, destinadas a
ajudar os cuidadores a serem bem sucedidos nessa tarefa de cuidar e na regulacdo das
melhorias de eficacia nas diferentes dimensdes de apoio da pessoa a cargo

(Santos & Favero, 2005).
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Método

Trata-se de um estudo descritivo, retrospetivo e quantitativo efetuado com recurso
a questiondrios autoadministrados. Segundo Richardson (1989), o método quantitativo
caracteriza-se pela qualificacdo no processo de recolha de dados e no tratamento dos
mesmos através de técnicas estatisticas que garantem a precisao da investigagao.

O objetivo geral deste estudo consiste em avaliar o impacto das PEA nos
cuidadores informais de criancas com esta perturbagdo. Para o efeito, foram definidos os
seguintes objetivos especificos:

* Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores informais de criangas com PEA

[ World Health Organization Quality Of Life (WHOQOL-Bref)];

* Avaliar a satisfacdo com a vida dos cuidadores informais de criangas com PEA

[Satisfaction With Life Scale (SWLS)];

* Avaliar a qualidade de vida da crianca a cargo através da perce¢ao do cuidador
informal [ Quality of Life — AD (QOL-ADC)];
* Avaliar a sobrecarga dos cuidadores informais de criangas com PEA [Zarit

Burden Interview (BIS)].

Considerando os objetivos especificos, colocamos as seguintes hipoteses de
investigacao:

Hipdtese 1: a qualidade de vida dos cuidadores informais de criangas com PEA ¢
inferior a norma.

Hipétese 2: a satisfagdo com a vida dos cuidadores informais de criangas com
PEA ¢ inferior a norma.

Hipétese 3: a qualidade de vida da crianga a cargo ¢ percecionada, pelos
cuidadores informais, como sendo inferior a norma.

Hipotese 4: a sobrecarga dos cuidadores informais de criancas com PEA ¢

superior a norma.

Participantes
A amostra selecionada para o presente estudo ¢ uma amostra por conveniéncia,
constituida por 37 cuidadores informais dos quais 59.5% (n = 22) eram do sexo feminino e

40.5% (n = 15) do sexo masculino, com idades compreendidas entre os 29 e os 52 anos,
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sendo a média de 40.19 anos (DP = 5.04). A maioria s3o casados ou vivem em unido de
facto (94.6%, n =35) e os restantes sdo divorciados (5.4%, n = 2).

No que diz respeito a escolaridade, 37.8% (14) t€ém curso superior, 21.6% (8) t€ém
uma poés-graduacgdo, 21.6% (8) concluiram o ensino secundario 13.5% (5) concluiram o
2° e 3° ciclos de escolaridade e 5.4% (2) tém um curso médio.

Relativamente as criangas a cargo com PEA, 24 sdo rapazes (80%) e seis sdo
raparigas (20%), com idades compreendidas entre os 2 e os 17 anos (M = 7.17; DP = 3.47).
Relativamente ao diagnostico, 11 (36.7%) t€ém diagnostico de Autismo e 19 (63.3%) tém

diagndstico de Asperger.

Instrumentos

O protocolo de recolha de dados incluiu um questiondrio sociodemografico;
o World Health Organization Quality Of Life (WHOQOL-Brief); o Zarit Burden Interview
(BIS); o Quality of Life — AD (QOL-ADC) e “Satisfaction With Life Scale (SWLS)”.

O questionario de recolha de dados foi construido para este estudo e permitiu
efetuar a caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores informais. Para além dos aspetos
sociodemograficos, procurou-se recolher informagdo sobre o contexto e a situacdo de
prestacdo de cuidados. As variaveis incluidas foram: o grupo etario, género, habilitagdes
literarias, grau de parentesco, estado civil, situacdo profissional, nimero de pessoas que
compdem o agregado familiar, tempo que cuida, frequéncia de contacto com a crianga,
alteracdes na vida pessoal e profissional, dificuldades de relacionamento, necessidades de
apoio especifico, necessidades de informacdo e tipo de atividades ocupacionais que a
crianga a cargo frequenta.

Através do WHOQOL-Bref pretendeu-se avaliar a qualidade de vida dos
cuidadores informais. Trata-se de um instrumento de avaliagdo da qualidade de vida da
Organizacao Mundial de Saude: WHOQOL-Bref, validado para a populagdo portuguesa
por Vaz-Serra e colaboradores 2006. E uma medida genérica, multidimensional e
multicultural para uma avaliagdo subjetiva da qualidade de vida. A estrutura do
instrumento integra quatro dominios de qualidade de vida: fisico, psicoldgico, relagdes
sociais e ambiente, divididos em 26 itens. Cada um destes dominios ¢ composto por
facetas da qualidade de vida que sumariam o dominio particular de qualidade de vida em
que se inserem. Esta medida possibilita, ainda, o cdlculo de um indicador global,
nomeadamente a faceta geral de qualidade de vida. Segundo os autores do instrumento

(Canavarro et al., 2007; Vaz Serra et al., 2006), o primeiro dominio refere-se a qualidade
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de vida geral e apresenta um item sobre a qualidade de vida e outro sobre a satisfacdo com
a propria saude. As outras 24 questdes estdo divididas pelo dominio fisico com sete itens,
psicologico com seis itens, social com trés itens e meio ambiente com oito itens. Trata-se
de um instrumento que pode ser utilizado com populagdes saudaveis ou clinicas. As
respostas de cada participante indicam a sua concordancia ou discordancia e sdo avaliadas
com recurso a uma escala tipo Likert de cinco pontos. A consisténcia interna avaliada neste
estudo através do alfa de Cronbach para os 26 itens ¢ de 0.79.

Para avaliar a sobrecarga do cuidador informal recorreu-se a versao portuguesa da
Zarit Burden Interview (BIS) (Sequeira, 2007; Scazufca, 2002; Zarit & Zarit, 1983). E um
instrumento composto por 22 itens que permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do
cuidador informal. Inclui informagdes sobre saude, vida social, vida pessoal, situagdo
financeira, situacdo emocional e tipo de relacionamento. Cada item ¢ pontuado de forma
qualitativa ou quantitativa da seguinte forma: nunca (1); raramente (2); algumas vezes (3)
bastantes vezes (4) e quase sempre (5). Na versdo utilizada obtém-se um resultado global
que varia entre 22 ¢ 110, em que um resultado superior corresponde a uma maior perce¢ao
de sobrecarga, de acordo com os seguintes pontos de corte: inferior a 46 - sem sobrecarga;
entre 47 e 55 - sobrecarga ligeira; superior a 56 - sobrecarga intensa. Os fatores propostos
por Sequeira (2007) sdo: impacto da prestacao de cuidados (integra 11 itens: 1, 2, 3,6, 9,
10, 11, 12, 13, 17 e 22), relacdo interpessoal (compreende 5 itens: 4, 5, 16, 18 e 19),
expectativa com o cuidar (inclui 4 itens: 7, 8, 14 e 15) e perce¢do de autoeficacia (integra 2
itens: 20 e 21). Apresenta uma consisténcia interna avaliada através do valor de alfa de
Cronbach que € de 0.93 para Sequeira (2007) e de 0.75 neste estudo.

Para avaliar as apreciagdes cognitivas globais dos cuidadores informais acerca da
sua propria vida utilizou-se a “Satisfaction With Life Scale” (SWLS). A SWLS é uma escala
de autoresposta desenvolvida por Diener e colaboradores em 1985, contudo a sua
adaptagdo a populagdo portuguesa foi efetuada por Neto (1993). E constituida por uma
escala de 5 itens do tipo Likert, sendo o resultado global obtido pela soma das cotagdes de
cada item, podendo variar entre 5 e 25 pontos, correspondendo a nota mais baixa a uma
menor satisfacdo com a vida e a mais alta a uma satisfagdo com a vida mais elevada. A
consisténcia interna avaliada através do valor de alfa de Cronbach que ¢ de 0.78 para Neto
(1993), e de 0.85 neste estudo.

Para avaliar a associacdo da qualidade de vida da crianga a cargo correlacionada
com a sobrecarga do cuidador informal, foi utilizada a escala Quality of Life — AD (QOL-
ADC) validada para a populagdo portuguesa por Barrios 2012. A QOL-AD foi

16



desenvolvida em 2002 por Logsdon e colaboradores (Longsdon, Gibbons, McCurry, &
Teri, 2002). Baseia-se no modelo teérico de Lawton (1983), avalia a qualidade de vida
complementado por entrevistas com doentes, cuidadores e especialistas, para conseguir
maior abrangéncia nas areas avaliadas (assegurando, assim, a validade de conteudo). Para a
versdo da pessoa a cargo pelo cuidador, a escala Quality of Life — AD (QOL-ADC)
pretende efetuar a avaliagdo da qualidade de vida dessa pessoa, com recurso a uma escala
composta por 13 itens, cotados numa escala do tipo Likert de 4 pontos (Barrios, 2012). O
resultado obtido ¢ equivalente ao somatorio das pontuagdes de cada item. Assim sendo, a
pontuacao minima ¢ de 13 e a maxima de 52. A versdo portuguesa da QOL-AD revelou
boa consisténcia interna para a versdo do doente (QOL-ADD) e cuidador (QOL-ADC)
sendo o valor alfa Cronbach de 0.867 e 0.858 respetivamente para Barrios (2012) e de

0.85 neste estudo.

Procedimentos

Para proceder a recolha de dados foi efetuado um contacto formal com a diretora
da Clinica “Ellos” — Nucleo de Terapia, Educacdo, Formacdo e Investigacdo, Lda., no
Porto para solicitar autorizacdo para efetuar este estudo. Apds a obtencdo da referida
autorizacdo foram selecionados os cuidadores informais que integrariam a nossa amostra.
A referida selegdo foi efetuada a partir dos ficheiros disponibilizados pela Clinica “Ellos”
com o seguinte critério: ser cuidador informal de uma crianga com diagnéstico de PEA
com idade inferior a 18 anos.

Cerca de 50 cuidadores foram informados deste estudo mas apenas 37
concordaram em participar voluntariamente no mesmo.

Os objetivos e as questdes de confidencialidade, incluindo a importancia da
participag@o neste estudo, foram explicados no momento da recolha dos dados.

O instrumento e o consentimento informado foram entregues individualmente e
separadamente em envelopes lacrados. O instrumento foi respondido de duas formas
distintas: assistido pelo entrevistador (24; 64.9%) ou autoadministrado (13; 35.1%).
O investigador esteve sempre disponivel para prestar os esclarecimentos necessarios ao
preenchimento dos questionarios.

Para assegurar a confidencialidade de todos os participantes os nomes e dados pessoais

foram codificados. O investigador manteve os questionarios em condi¢des de seguranca.
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Os dados foram analisados com recurso ao programa Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) versao 21, recorrendo-se a analise descritiva (através de analise de
frequéncias, médias e desvio-padrdo).

Considerou-se a assimetria e a curtose para determinar se a amostra teria uma
distribuicdo normal (Finney e Distefano, 2006, p. 272-273, Curran et al. 1996, West et al.
1995, cit. Maroco, 2014) e teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov (Pestana & Gageiro,
2000, p.65-67), pressupostos esses que foram confirmados.

Depois de testada e assumida a normalidade da amostra foi utilizada a estatistica
inferencial (recurso ao One Sample Teste T para a comparacdo das escalas com os da
populacao da norma, Teste T de Student para as amostras independentes, comparagao entre

grupos ¢ One-Way ANOVA) e analise correlacional (Coeficiente Correlagdo r de Pearson).
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Resultados

Passamos a apresentar os resultados obtidos referentes aos diversos fatores
relacionados com os instrumentos utilizados, nomeadamente a analise dos dados
sociodemograficos dos cuidadores informais e das criangas a cargo (Quadros 1 e 2).

Procedemos a analise descritiva dos seguintes instrumentos: WHOQOL-Brief —
QOL geral, fisico, psicolégico, relagdes sociais e meio ambiente (Quadro 3);
BIS — avaliagdo da escala global, impacto da prestacdo de cuidados, relagdo interpessoal,
expectativas face ao cuidar, percecdo da autoeficacia (Quadro 4) e pontos de corte (Quadro
5); QOL-ADC — (Quadro 6); SWLS — (Quadro 7).

Terminada as analises descritivas, executimos as analises diferenciais dos
seguintes instrumentos: WHOQOL-Brief — avaliagdo da escala QOL geral, fisico,
psicologico, relagdes sociais € meio ambiente (Quadro 8); BIS — avaliacdo da escala global,
impacto da prestagdo de cuidados, relagdo interpessoal, expectativas face ao cuidar,
percecdo da autoeficacia (Quadro 9); QOL-ADC — estimar a qualidade de vida
percecionada pelos cuidadores informais em relagdo a crianga a cargo (Quadro 10); SWLS
— avaliagdo da satisfacdo com a vida dos cuidadores informais (Quadro 11).

Procedemos, ainda, na andlise diferencial, a comparagdo das médias dos valores
obtidos nos testes aplicados em func¢do das caracteristicas das criancas a cargo (Quadros 12 ¢
13). Procedemos, também, a comparagdo de médias das escalas aplicadas aos cuidadores em
fun¢do das variaveis sociodemograficas de cada cuidador (Quadros 14, 15, 16, 17, 18 e 19).

Por ultimo, realizamos a analise correlacional entre todos os instrumentos

utilizados: WHOQOL-Brief; BIS; QOL-ADC e SWLS (Quadro 20).
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Quadro 1

Caracteristicas Sociodemograficas dos Cuidadores Informais (N = 37)

Caracteristicas dos cuidadores n (%) Min Max M (DP)
Sexo
Feminino 22 (59.50)
Masculino 15 (40.50)
Idade 29 52 40.19 (5.04)
Estado civil
Casado/Unido de facto 35  (94.60)
Divorciado 2 (5.40)
Habilitagdes literarias
2° e 3° ciclo do ensino basico 5 (13.50)
Ensino secundario 8 (21.60)
Curso médio 2 (5.40)
Curso superior 14 (37.80)
Formagao pos-graduada 8 (21.60)
Situacdo profissional ou ocupagdo
Doméstico 3 (8.20)
Desempregado 2 (5.40)
Trabalhador no ativo 32 (86.50)
Numero de pessoas do agregado familiar
2 2 (5.40)
3 10 (27.00)
4 22 (59.50)
5 3 (8.10)
Numero de filhos
1 13 (35.10)
2 21 (56.80)
3 3 (8.10)
Ha quanto tempo ¢ cuidador
6 - 12 meses 2 (5.40)
1 - 3 anos 7 (18.90)
Mais de 3 anos 28  (75.70)
Frequéncia do contacto
Pontual 1 (2.70)
Menos de 12 horas 8 (21.60)
12 horas 13 (35.10)
24 horas 15 (40.50)
Alteragdes na vida profissional desde que ¢
cuidador
Sim 14 (37.81)
Nao 23 (62.20)
Alteracdes na vida pessoal desde que ¢ cuidador
Sim 27 (73.00)
Nao 10 (27.00)
Dificuldades de relacionamento com outros
membros da familia por ser cuidador
Sim 9 (24.30)
Nao 28 (75.70)
Necessidades de algum tipo de apoio ou resposta
institucional
Sim 28 (75.70)
Nao 9 (24.30)
Necessidade de informagdo sobre a PEA
Sim 22 (59.50)
Niao 15  (40.50)
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Pela analise do Quadro 1, verificamos que a amostra de cuidadores informais
¢ maioritariamente feminina, com uma média de idades de 40.19 anos (DP = 5.04), casada,
com estudos superiores, empregada, com um agregado familiar composto por quatro
pessoas e com dois filhos. Todos os cuidadores informais vivem com a crianga a cargo.

Maioritariamente, a amostra ¢ composta por cuidadores ha mais de trés anos, com
um contacto superior a 12 horas didrias com a crianga a cargo.

A maioria da amostra ndo refere alteragdes a nivel profissional desde que passou a
ser cuidador, nem dificuldades de relacionamento com outros membros familiares pelo
facto de ser cuidador. Contudo, refere alteracdes na vida pessoal, desde que passou a ser
cuidador; refere, ainda, necessidade de apoio institucional, sobretudo, econdémico e
necessidade de mais informacdo sobre a PEA, apesar de 12 cuidadores referirem ter
recebido a informagdo desejada.

Apenas um cuidador refere ter um problema de saude, em concreto, uma
depressdo com duragdo de trés anos, estando a ser seguido em regime de consulta externa

de psiquiatria e com terapéutica prescrita.

Quadro 2

Caracteristicas Sociodemograficas das Criangas a Cargo do Cuidador Informal (N = 30)

Caracteristicas das criangas a cargo n (%) Min Max M (DP)
Sexo

Feminino 6 (20.00)

Masculino 24 (80.00)
Idade 2 17 7.17 (3.47)
Grau de parentesco do cuidador

Maie 18 (60.00)

Pai 11 (36.70)

Outro (padrasto) 1 (3.30)
Diagnéstico dos utentes a cargo

Asperger 19 (63.30)

Autismo 11 (36.70)
Atividades ocupacionais

Sim 22 (73.30)

Nao 8 (26.70)

As criangas a cargo da nossa amostra de cuidadores t€ém uma média de idades de
7.17 anos (DP = 3.47), sdo maioritariamente do sexo masculino e sdo, sobretudo, cuidados
pela mae. A maior parte destas criangas tem o diagnostico de Sindrome de Asperger e tem

atividades ocupacionais.
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Em seguida, apresentamos as frequéncias dos instrumentos utilizados, Quadros 3,

4,5,6¢e7.

Quadro 3

Estatistica Descritiva para as Pontuagoes Obtidas Através do WHOQOL-Bref

Dominio Min Max M DP o
QOL geral 12.50 87.50 62.84 19.65 79
Dominio fisico 35.71 89.29 68.34 15.37 .69
Dominio psicolégico 16.67 91.67 64.86 15.91 .83
Dominio relagdes sociais 8.33 81.50 61.49 21.90 72
Dominio meio ambiente 28.13 87.50 63.43 12.56 72

Verifica-se pela leitura do Quadro 3 que, o instrumento apresenta bons indices de

consisténcia interna quando se consideram o conjunto dos dominios (QOL geral) que

compdem o instrumento, estando em concordancia com o estudo de Vaz-Serra et al.

(2006), em que ¢ apresentado um valor idéntico para o alfa de Cronbach (o =.79).

O dominio fisico ¢ o que apresenta a média mais elevada e o dominio relagdes

sociais a mais baixa.

O dominio psicologico apresenta o valor de alpha de Cronbach mais elevado

(o =.83), resultado este que esta em concordancia com o estudo de Vaz-Serra et al (2006).

Quadro 4

Estatistica Descritiva para as Pontuagoes Obtidas Através do BIS

Fatores Min Max M DpP o

Impacto da prestagdo de cuidados 14 47 27.43 8.36 .89
Relagado interpessoal 5 15 9.24 2.61 52
Expectativas face ao cuidar 8 20 14.51 3.02 .54
Percecdo da autoeficacia 2 10 5.70 2.11 .90
Escala global 34 88 56.89 10.09 75

Verifica-se, no Quadro 4 que o instrumento apresenta na escala global uma boa

consisténcia interna avaliada através do alfa de Cronbach (a. = .75).

A percecdo da autoeficacia apresenta a média mais baixa, embora apresente o

valor do alpha de Cronbach mais elevado.

O impacto da prestagdo de cuidados apresenta a média mais elevada.
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Segue-se o Quadro 5 com a apresentacao de frequéncias de acordo com os pontos

de corte do Zarit Burden Interview (BIS).

Quadro 5
Pontos de Corte do BIS

Pontos de Corte n (%)

1 Sem sobrecarga (< 46) 10 (27.00)
2 Sobrecarga ligeira (55 - 47) 10 (28.00)
3 Sobrecarga intensa (> 56) 17 (45.00)

A analise do Quadro 5 demonstra que, de acordo com os pontos de corte, estamos
perante uma populacdo de cuidadores informais com elevados niveis de sobrecarga, ja que
45% (17) destes apresentam niveis de sobrecarga intensa e 28% (10) apresentam

sobrecarga ligeira.

Quadro 6

Estatistica Descritiva para as Pontuagoes Obtidas Através do QOL-ADC

Min Max M DP a
14 46 32.08 6.89 .85

No Quadro 6, o valor de alpha de Cronbach do Quality of Life — AD (QOL-ADC),

mostra que esta escala tem uma boa consisténcia interna.

Quadro 7

Estatistica Descritiva para as Pontuagoes Obtidas Através do SWLS

Min Max M DpP a
6 31 21.46 6.06 .85

Também o alpha de Cronbach do total do Satisfaction With Life Scale (SWLS)

traduz uma boa consisténcia interna deste instrumento.
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Procedemos a comparacdo dos resultados das escalas utilizadas: WHOQOL-Bref,
BIS; QOL-ADC; SWLS com a norma da populacdo referente a cada instrumento.
(Quadros 8,9, 10e 11)

Quadro 8

Comparagdo dos Resultados da WHOQOL-Bref com a Norma da Populagdo de
(Vaz-Serra et al., 20006)

Populagdo Cuidadores Populagdo Norma
(N=37) (Vaz-Serra et al., 2006)
M DP M DP t p
Dominio fisico 68.34 15.37 77.49 12.27 -3.62 0.001
Dominio psicolégico 64.86 15.91 72.38 13.50 -2.87 0.007
Dominio relagdes sociais 61.49 21.90 70.42 14.54 -2.48 0.018
Dominio meio ambiente 63.43 12.56 64.89 12.24 =71 0.484
QOL geral 62.84 19.65 71.52 13.30 -2.68 0.011

Podemos verificar, no Quadro 8, que todos os dominios da WHOQOL-Bref
apresentam um valor de média inferior aos encontrados como norma (Vaz-Serra et al., 2006):
QOL geral (M = 71.52; DP = 13.30), dominio fisico ( M = 77.49; DP = 12.27), dominio
psicologico (M = 72.38; DP = 13.50); dominio relagdes sociais (M = 70.42; DP = 14.54),
dominio meio ambiente (M = 64.89; DP = 12.24). Ou seja, todos os valores de referéncia
sdo mais elevados do que os valores encontrados por nos.

Relativamente ao dominio meio ambiente os participantes apresentam um valor médio

inferior 2 norma da populagdo, no entanto esta diferenga nao ¢ estatisticamente significativa.
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Quadro 9
Comparagdo dos Resultados da BIS com a Norma da Populagdo de (Sequeira, 2007)

Populacao Cuidadores Populagdao Norma
(N=37) (Sequeira, 2007)
M DP M DP t P

Impacto da prestagdo de cuidados 27.43 8.36 2.40 0.73 18.72  <0.001
Relagado interpessoal 9.24 2.61 1.71 0.58 17.57  <0.001
Expectativas face ao cuidar 14.51 3.02 3.53 0.73 22.09  <0.001
Percecdo da autoeficacia 5.70 2.11 2.36 0.96 9.65 <0.001
Escala global 56.89 10.09 53.14 12.25 1.74  <0.001

Podemos verificar, no Quadro 9, que todos os fatores apresentam um valor de
média e desvio padrdo superior aos encontrados como norma (Sequeira, 2007): impacto da
prestacao de cuidados ( M = 2.35; DP = 0.73), relagdo interpessoal (M = 1.70; DP = 0.58);
expectativas face ao cuidar (M = 3.53; DP = 0.73), percecdo da autoeficicia
(M = 2.36; DP = 0.96) e escala global (M = 53.14; DP = 12.25). Os valores encontrados

neste estudo sdo superiores aos valores de referéncia.

Quadro 10
Comparagdo dos Resultados da QOL-ADC com a Norma da Populagdo de (Barrios, 2007)

Populagao Populagao
Cuidadores (N=37) Norma (Bérrios, 2012)
M DP M DP t P
Qualitity of Life 32.08 6.89 25.90 6.50 5.46 <0.001

AD (QOL_ADC)

A autora Barrios (2012) apresenta como valor médio para esta escala de
cuidadores 25.9 (DP = 6.5), o que ¢ mais baixo do que a média encontrada por nds

(M =32.08; DP = 6.89).
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Quadro 11

Comparagdo dos Resultados da SWLS com a Norma da Populagdo de (Neto, 1993)

Populagdo
Cuidadores (N=37)

Populagdo
Norma (Neto, 1993)

M DP

M

DP

t

p

Satisfaction

With Life Sacle 21.46 6.06

24.10

5.90

-2.43

0.020

Considerando que o valor médio 24.1 (DP = 5.9) referido como norma da

populagao por (Neto, 1993) representa o ponto de corte (isto ¢ a transicdo entre

insatisfacdo e satisfacdo), verificou-se que os cuidadores da nossa amostra apresentam

valores médios inferiores a norma da populacgdo e a diferenga encontrada ¢ estatisticamente

significativa (Quadro 11).

Comparamos as médias dos valores obtidos nos testes aplicados aos cuidadores

em func¢do das caracteristicas das criancas a cargo e encontramos os seguintes resultados

estatisticamente significativos.

Quadro 12

Comparacao das Médias das Escalas em Fungdo do Género da Criang¢a a Cargo do Cuidador

Género N M DP t p
. Masculino 24 69.94 14.16
Dominio fisico da QV Feminino 6 5357 19.30 2.36 0.026
Masculino 24 56.67 10.78
2. .024
Sobrecarga escala global Feminino 6 69.00 13.71 38 0.0
~ . Masculino 24 34.83 7.20
Impacto da prestagdo de cuidados Feminino 6 2725 877 -2.22 0.035
li 24 15. .
SWLS total Masculino MBI 06505 0.033
Feminino 6 22.46 5.49

Os cuidadores cuja crianga a cargo ¢ do género feminino apresentam valores mais

baixos no dominio fisico do WHOQOL-Bref e no total do SWLS. Apresentam ainda, valores

mais elevados na escala global do BIS e no impacto da prestagdo de cuidados do BIS.
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Quadro 13

Comparagdo das Médias das Escalas em Fungdo da Atividade Ocupacional da Crianga a Cargo

Atividade

Ocupacional N M bp ! p
Com atividades 27 66.36 19.4

Dominio relagdes sociais da QV -2.36 0.024
Sem atividades 10 48.33 23.8

Os cuidadores, cujas criancas a cargo tém atividades ocupacionais, apresentam
valores significativamente mais elevados no dominio relagdes sociais do WHOQOL-Bref

do que os cuidadores cujas criangas a cargo nao tém atividades ocupacionais.

Quando procedemos a comparacdo de médias das escalas aplicadas aos
cuidadores em funcdo das variaveis sociodemograficas de cada cuidador, encontramos os

seguintes resultados significativos.

Quadro 14

Comparagdo das Médias das Escalas em Fungdo do Género do Cuidador

Género N M DP t p
Masculino 15 24.13 7.90

Impacto da prestagdo de cuidados -2.07 0.046
Feminino 22 29.68 8.06

As mulheres apresentam valores significativamente mais elevados em relagdo ao

impacto da prestagdo de cuidados do BIS do que os homens.

Quadro 15

Comparagdo das Médias das Escalas em Fun¢do da Necessidade de Informagdo Sobre PEA

Necessidade de

informagao N M DP t p
sobre PEA
Sim 22 55.68 20.64

Dominio relagdes sociais da QV -2.04 0.049
Nio 15 70.00 21.55

Os cuidadores que sentem necessidade de maior informagdo sobre PEA
apresentam valores significativamente mais baixos no dominio relagdes sociais do

WHOQOL-Bref do que aqueles que ndo sentem essa necessidade.
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Quadro 16

Comparagdo das Médias das Escalas em Fungdo das Alteragoes na Vida Pessoal Desde

Que é Cuidador

Alteragdes na vida
pessoal desde que N M DP t p
¢ cuidador
Sim 27 5833 19.92

QOL geral -2.44 0.020
Nio 10 75.00 13.18
Sim 27  60.33 11.99

SWLS total -1.26 0.007
Nio 10 47.60 11.76
Sim 27 241 0.75

Pontos de corte 2.82 0.008
Nio 10 1.60 0.84

o Sim 27 29.78 7.43

Impacto da prestag@o cuidados . 3.130 0.004
Nio 10 21.10 7.65

QOL-ADC total Sim 273067633 505 (038
Nio 10 3590 6.67

Os participantes que apresentam alteracdes na vida pessoal apresentam também

valores mais elevados no SWLS total, nos pontos de corte do BIS, na sobrecarga do impacto da

prestacdo de cuidados do Zarit Burden Interview (BIS). Apresentam ainda, valores mais baixos

no QOL geral do WHOQOL-Bref e no QOL-ADC total do Quality of Life — AD (QOL-ADC).
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Quadro 17

Comparagdo das Médias das Escalas em Fungdo da Alteragdo em se Relacionar com os
Outros Membros da Familia por Ser Cuidador

Dificuldades em se relacionar
com outros membros da

familia por ser N M bp ! p
cuidador
) ) Sim 9 55.16  17.42
Dominio fisico da QV -2.79 0.002
Nio 28 7258  12.18
L . Sim 9 5046  18.57
Dominio psicolégico QV . -3.60  0.001
Nio 28 6949  12.00
Sim 9 44.44 2732
QOL geral -2.59  0.001
Nio 28 68.75  12.03
Sim 9 67.78  11.55
Sobrecarga escala global . 3.22 0.003
Nio 28 5339 11.70
Sim 9 2.89 0.33
Pontos de corte 4.78 0.003
Nio 28 1.96 0.84
3 Si 9 35.56 7.23
Impacto da prestagdo m 3.99 <001
cuidados Nio 28 24.82 6.97
. ) Sim 9 16.22 2.86
Expectativas face ao cuidar 2.03 0.050
Nio 28 13.96 291
Sim 9 27.78 8.03
QOL-ADC total . -2.28  0.029
Nio 28  33.46 6.01
Sim 9 16.78 5.67
SWLS total -2.64  0.012
Nio 28 2296 6.24

Constatamos que os participantes com dificuldades de relacionamento familiar
com o0s outros membros da familia devido ao facto de serem cuidadores, apresentam
valores mais elevados na escala global do BIS, nos pontos de corte do BIS, no impacto da
prestacdo de cuidados do BIS e nas expectativas face ao cuidar do BIS. Mas, apresentam
valores mais baixos no dominio fisico do WHOQOL-Bref, no dominio psicoldgico do
WHOQOL-Bref, no QOL geral do WHOQOL-Bref, no QOL-ADC total do Quality of Life
— AD (QOL-ADC) e no SWLS total.
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Quadro 18

Comparagado das Médias das Escalas em Fungdo do Numero de Pessoas no Agregado Familiar

Numero de pessoas no

agregado familiar M br F 8l P
Dominio meio ambiente da QV 2 21.50 6.36
3 27.50 3.60
12 . .
4 29.41 3.73 3 3.33 0.039
5 27.33 1.53
QOL-ADC total 2 19.00 7.07
3 30.10 6.82
4 3432 5.90 448 3.33 0.010
5 31.00 2.65
Os cuidadores cujo agregado familiar ¢ menor apresentam valores

significativamente mais baixos no dominio meio ambiente do WHOQOL-Bref e no total

do Quality of Life — AD (QOL-ADC).

Quadro 19

Comparagdo das Médias das Escalas em Fungdo do Tempo que ¢ Cuidador

Tempo que ¢ cuidador M DP F gl p
6 meses - 1 ano 2.50 0.71

Percecdo de autoeficacia 1 - 3 anos 5.14 274 338 2.34 0.046
mais de 3 anos 6.07 1.80

Os participantes com 1 ou mais anos de experiéncia de cuidador tém uma

perce¢do de autoeficacia BIS mais elevada do que os que sdo cuidadores hd menos de 6

meses - 1 ano.
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Em seguida, apresentamos o quadro de coeficientes de correlacdo de Pearson entre os instrumentos utilizados: WHOQOL-Bref, BIS,

QOL-ADC, SWLS.

Quadro 20

Coeficientes de Correlagoes de Pearson entre os Instrumentos

1. 2. 3. 4. 5. 6. 7. 8. 9. 10. 11. 12.
1. Dominio fisico 1
2. Dominio psicologico 807%* 1
3. Dominio relagdes sociais A411%* SS5TH* 1
4. Dominio meio ambiente STTHE .602%* 544 1
5. QOL geral A55%* 594%* S35%%  504%* 1
6. Sobrecarga escala global -576%* - 588%%* -.409%* -.373%* -.573%* 1
7. Impacto da prestagdo de cuidados -611%*  -606%*  -423%* -.348*  -.671%* 927** 1
8. Relagdo interpessoal -.308 -.324 -.249 -214 -.205 T70%* .604%* 1
9. Expectativas face ao cuidar -.345% -.379% -.291 -.315 -441%* 71 S574%* 526%* 1
10. Percecdo de autoeficacia -.281 -.303 -.140 -222 -.014 A79%%* 221 393%  430%* 1
11. QOL-ADC total 631%* .646%* 635%%  639%* 685%F - 474%% L 502%* -.176 -373% -.205 1
12. SWLS total S560%** 720%* S69**  452%* 622%% L 4R9** L 482%* -.240 -347%  -331% .622%%

Nota: ** A correlagdo ¢ significativa no nivel p <0 .01; * A correlagdo ¢ significativa no nivel p < 0.05
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Analisando o Quadro 20, verificou-se que os dominios da World Health
Organization Quality Of Life (WHOQOL-Bref) se correlacionam todos entre si de
forma moderada, positiva e estatisticamente significativa.

Em relagdo ao instrumento de Zarit Burden Interview (BIS), verificamos que
com excec¢do do impacto da prestagdo de cuidados e da percecdo da autoeficacia, as
restantes escalas e a escala global do BIS correlacionam-se, de forma forte, positiva e
estatisticamente significativa entre si.

O dominio fisico do WHOQOL-Bref correlaciona-se negativamente, de
forma moderada, com a escala global do BIS, bem como, com o impacto da prestacao
de cuidados e de forma fraca, com as espectativas face ao cuidar do BIS. Este dominio
correlaciona-se, de forma moderada, com o total do Quality of Life — AD (QOL-ADC)
e do Satisfaction With Life Scale (SWLS).

O dominio psicologico do WHOQOL-Bref correlaciona-se negativamente, de
forma moderada, com a escala global do BIS, bem como, com o impacto da prestacao
de cuidados e de forma fraca, com a espectativas face ao cuidar. Este dominio
correlaciona-se positivamente, de forma moderada, com o total do QOL-ADC e de
forma forte, com o total do SWLS.

Os dominios relagdes sociais e meio ambiente do WHOQOL-Bref
correlacionam-se negativamente, de forma moderada, com a escala global do BIS,
bem como, com o impacto da prestacio de cuidados do BIS, e positivamente, de
forma moderada, com os totais do QOL-ADC e do SWLS.

O QOL geral correlaciona-se negativa e significativamente, de forma
moderada, com a escala global do BIS, com o impacto da prestacdo de cuidados e com
as expetativas face ao cuidar do BIS. Este dominio correlaciona-se positiva e
significativamente, de forma moderada, com os totais do QOL-ADC e do SWLS.

Os totais do QOL-ADC e do SWLS correlacionam-se positiva e

significativamente entre si, de forma moderada.
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Discussao de Resultados

Os resultados obtidos neste estudo possibilitaram conhecer alguns aspetos
ligados ao impacto do diagnostico de PEA, identificar o nivel de QV e de sobrecarga
nos cuidadores informais decorrente dessa tarefa de cuidar. A amostra é constituida
por cuidadores informais de criangas com PEA selecionados na Clinica Ellos que,
para além de preencherem os critérios previamente definidos, se mostraram
disponiveis para participarem no estudo. Contudo, ¢ de referir as dificuldades sentidas
na identificacdo de cuidadores de criangas com PEA e na recolha de dados junto dos
mesmos. A amostra ¢ constituida por 37 cuidadores informais e, dada a sua dimensao
reduzida, coloca algumas limitagdes na interpretacio dos resultados.

Ao analisar as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores informais
verificamos que a maioria dos cuidadores informais ¢ do género feminino (59.50%) e
vivem com a pessoa a cargo. Com base na distribuicdo da idade dos participantes da
nossa amostra (M = 40.19; DP = 5.09), constata-se que a variavel idade se enquadra
na média de idades referenciadas nos poucos estudos realizados com cuidadores
informais de criancas com PEA (Ahmad & Latefa, 2014; Greguol et al., 2010; Junior
& Sproveri, 2000; Junior et al., 2013; Khanna, 2010; Moya-Albiol & Ruiz-Robledillo,
2013; Rattaz et al., 2014).

Relativamente ao estado civil, 95% dos cuidadores sdo casados ou vivem em
unido de facto. A maioria da nossa amostra encontra-se empregada possui como grau
académico ou curso superior ¢ tem um agregado familiar constituido por quatro
pessoas. A maioria destes cuidadores ndo referem alteracdes a nivel profissional nem
dificuldades de relacionamento com outros membros da familia. Estes dados
contrariam, em parte, o estudo Sobrecarga Familiar e Criang¢as com o Transtorno do
Espectro do Autismo: Perspetiva dos Cuidadores, desenvolvido por Junior et al.
(2013) que refere a dificuldade dos cuidadores informais em prosseguir com a sua
carreira profissional. Os dados por nds obtidos dever-se-do muito provavelmente ao
facto de 76% da nossa amostra ter referido ser cuidador ha mais de trés anos e ter ja
efetuado a adaptagdo necessaria na area profissional. Contudo, 73% dos cuidadores
informais, referem alteracdes na vida pessoal, desde que passaram a ter esse papel e
referem, ainda, a necessidade de obter apoio formal, sobretudo, do dominio
economico ¢ na informagdo sobre a PEA. Estes dados sdo concordantes com outros

estudos que referem a necessidade de diferentes tipos de apoio (Ahmad & Latefa,
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2014; Greguol et al., 2010; Junior et al., 2013; Khanna, 2010; Moya-Albiol &
Ruiz-Robledillo, 2013; Rattaz et al, 2014).

Refletindo sobre os dados obtidos neste estudo, relativamente as
caracteristicas sociodemograficas das criancas a cargo do cuidador (N = 30),
verificamos que a média de idade dos participantes a cargo ¢ de 7.17 anos
(DP = 3.47). Relativamente ao diagnostico, 63% tém Sindrome de Asperger ¢ 37%
Autismo. Sdo, maioritariamente do sexo masculino (80%) e sdo, sobretudo, cuidados
pela mae (60%). Estes dados sdo concordantes com outros estudos que evidenciam
uma maior prevaléncia da PEA no género masculino e referem que a tarefa de cuidar
recai, preferencialmente, no progenitor do género feminino (Ahmad & Latefa, 2014;
Greguol et al.,, 2010; Junior et al., 2013; Khanna, 2010; Moya-Albiol &
Ruiz-Robledillo, 2013; Rattaz et al, 2014).

Neste estudo foi possivel constatar que todos os dominios da QV dos
cuidadores de criancas com PEA da nossa amostra se encontram afetados
(demonstrando uma pior qualidade de vida) quando comparados com os resultados
apresentados como norma da populagdo por Vaz-Serra e colaboradores (2006). Assim
sendo, confirma-se a nossa hipotese 1 de que a QV destes cuidadores ¢ inferior aos
valores de referéncia.

O questiondrio de avaliagdo subjetiva - WHOQOL-Bref apresentou neste
estudo um valor médio para o QOL geral de 62.84. De acordo com Canavarro e
colaboradores (2007) o valor apresentado para o QOL geral ¢ de 71.52, ou seja, um
valor, mais elevado do que o encontrado. O dominio meio ambiente serd o menos
afetado, com um valor médio de 63.43 sendo o valor de referéncia de M = 64.89
(Vaz-Serra et al., 2006). Contudo, esta diferenca ndo ¢ estatisticamente significativa.
Este dominio refere-se a segurancga fisica, ambiente no lar, recursos econdmicos,
cuidados de satude sociais (disponibilidade e qualidade), oportunidades para adquirir
novas competéncias, participacdo e ou oportunidades de lazer, ambiente fisico
(polui¢do, barulho, transito, clima), transporte. O dominio relagdes sociais apresenta,
no nosso estudo, o valor médio, de 61.49 tendo como valor de referéncia 70.42.
Relacionando-se com o apoio social, relagdes pessoais e atividade sexual (Vaz-Serra
et al., 2006). O valor encontrado no dominio psicologico foi de M = 64.86 para uma
norma de 72.38 Vaz-Serra et al., 2006, referindo-se aos sentimentos positivos,
autoestima, pensamento, aprendizagem, memoria e concentragdo, aparéncia,

espiritualidade/religido/crencas pessoais, sentimentos negativos e imagem corporal.

34



Por tltimo o dominio fisico, que apresenta a média mais alta 68.34 para um valor de
referéncia de 77.49, de acordo com o mesmo estudo. Neste dominio incluem-se as
atividades da vida didria, energia e fadiga, sono, dor e desconforto, repouso,
mobilidade, dependéncia de medicagdo ou tratamentos e capacidade de trabalho.

Os resultados do nosso estudo parecem estar em concordancia com o estudo
de Greguol e colaboradores (2010) que demonstrou que a QV dos cuidadores estava
afetada. No entanto, no estudo desenvolvido por Greguol et al. (2010), os cuidadores
apresentaram pior resultado de QV no dominio meio ambiente seguido,
respetivamente, do dominio psicoldgico, dominio fisico ¢ dominio relagdes sociais.
Estas diferencas de resultados nos diferentes dominios da QV desta populaciao de
cuidadores podem ser explicados, como sendo devidas a necessidade de apoio de que
a familia ¢ alvo, tratando-se de grupos semelhantes porém onde existem diferentes
caracteristicas individuais determinantes para a resiliéncia, tolerancia e ansiedade
vivenciadas pelos cuidadores, ou seja, aspetos relacionados com a capacidade de
adaptacao global de cada cuidador (Canavarro, et al., 2007; Santos & Favero, 2005;
Vaz-Serra et al., 2006).

Os resultados deste estudo demonstraram que estamos perante uma
populacao de cuidadores informais com elevados niveis de sobrecarga, sendo que
45% (n = 17) apresentam uma sobrecarga intensa ¢ 28% (n = 10) uma sobrecarga
ligeira considerando os pontos de corte do Zarit Burden Interview (BIS) apresentados
por Sequeira (2007). Segundo Sequeira (2007), as pontuacdes globais do Zarit Burden
Interview (BIS), apresentam uma correlagdo significativa com a saude fisica, com os
sintomas psicologicos, com o estado de animo e com a qualidade da relagao entre o
cuidador e a crianga dependente de cuidados.

Ao analisar os fatores do nosso estudo que podem explicar a variancia total,
verifica-se que todos os fatores apresentam um valor médio e, respetivo, desvio
padrdo superiores aos encontrados como norma (Sequeira, 2007). Confirma-se a
hipotese 4 de que a sobrecarga destes cuidadores € superior a norma. O primeiro fator
- impacto da prestacdo de cuidados — apresentou neste estudo um valor médio de
27.43 e um desvio padrao de 8.36 por comparagdo ao valor médio de 2.40 com um
desvio padrao 0.73 apresentado por Sequeira (2007). Este fator refere-se a sobrecarga
relacionada com a prestacdo de cuidados diretos: alteracdo das relagdes sociais e
familiares, alteracdo no estado de saude, elevado numero de cuidados, escassez de

tempo e desgaste fisico e mental. De acordo com os resultados encontrados existira
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uma sobrecarga elevada no cuidador, mais concretamente, no impacto dos cuidados
diretos no contexto do cuidador. O segundo fator - relacdo interpessoal - apresentou
um valor médio de 9.24 sendo o desvio padrdo de 2.61 que ¢ superior ao valor de
norma (M = 1.71; DP = 0.58) de acordo com Sequeira (2007). Este fator refere-se a
sobrecarga na relagdo entre o cuidador e a crianga a cargo do cuidador. Podemos,
assim, constatar que o impacto resultante da prestacdo de cuidados ¢ significativo
neste grupo de cuidadores, com uma grande possibilidade de se agravarem as
dificuldades de interacdo com o decorrer do tempo. O terceiro fator - expectativas
face ao cuidar - apresentou neste estudo um valor médio de 14.51 com um desvio
padrdo de 3.02 comparativamente a um valor médio normativo de 3.53 e respetivo
desvio padrdo de 0.73 (Sequeira, 2007). Neste fator sdo consideradas as expectativas
que o cuidador tem relativamente a prestagdo de cuidados e aspetos como receios,
medos e disponibilidades. O quarto fator - percecdao de autoeficacia — apresentou, no
nosso estudo, o valor médio de 5.70 e um desvio padriao de 2.11 sendo o valor médio
de referéncia de 2.36 com um desvio padrao de 0.96 (Sequeira, 2007). Este fator
apresenta um valor médio superior a norma da populacdo representando a opinido do
cuidador relativamente ao seu desempenho na tarefa de cuidar, assim como, ao
sentimento de que poderia fazer mais e cuidar melhor da crianga dependente. Por
ultimo, a escala global apresentou, no nosso estudo, o valor médio de 56.89 ¢ um
desvio padrao 10.09. Em linha com os estudos de Greguol e colaboradores (2010),
Khanna (2010) e Junior e colaboradores (2013) os resultados do nosso estudo
demonstraram que os cuidadores informais precisam de descanso da tarefa de cuidar,
de apoio social e econdémico e apoio psicoldgico, que constituem aspetos essenciais na
ajuda ao cuidador, indispensavel para a gestdo dos diferentes conflitos a que estd
sujeito. Salienta-se, ainda, a necessidade de apoio emocional essencialmente com o
objetivo de minimizar a morbilidade. Além disso, o estudo de Barrios (2012)
apresenta uma correlagdo positiva e estatisticamente significativa entre a sobrecarga
do cuidador informal e depressdo, considerando que € expectavel que os sentimentos
negativos do cuidador possam influenciar, por um lado, a percecdo de estar a
desenvolver doenga e, por outro, a percecdo e avaliacdo da qualidade de vida da
crianga a cargo.

Da analise de dados comparativos referentes ao instrumento Quality of Life —
AD (QOL-ADC) verifica-se a existéncia de diferencas estatisticamente significativas

nos resultados obtidos no nosso estudo. O valor médio encontrado foi de 32.08 com
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um desvio padrao de 6.5 para um valor normativo de 25 e respetivo desvio padrao de
6.5, ou seja, superior ao valor de referéncia (Barrios, H. 2012). Assim sendo, ndo se
confirma a hipdtese 3 de que a qualidade de vida da crianga a cargo € percecionada
pelos cuidadores como sendo pior que a norma. Estes dados sdo discordantes com
diversos estudos (Barrios, 2012; Rattaz, 2014; Sequeira, 2007). Contudo, estes dados
corroboram com o estudo de Junior e Elias (2006) em que as criancas autistas
apresentaram indices QV iguais aos indices de criangas consideradas normais.

Os resultados obtidos na comparagdo da Satisfaction With Life Scale (SWLS)
com os dados da populagdo de referéncia de Neto (1993) indicam que, os cuidadores
informais da nossa amostra ndo estdo satisfeitos com a vida dado que apresentam um
valor médio de 21.46 com desvio padrao de 6.06 que ¢ inferior ao valor 24.10, ponto
de corte na SWLS. Assim sendo, confirma-se a hipdtese 2 na medida em que a
satisfacao com a vida destes cuidadores ¢ inferior a norma.

Segundo a literatura, a satisfacdo com a vida é explicada como um conceito
multifatorial e multidimensional que se altera e varia em funcdo de varias condicdes e
acontecimentos de vida. As variaveis sociodemograficas t€ém sido estudadas em
associagdo com a satisfacdo com a vida e, segundo Sousa, Lima e Figueiredo (2012),
existe um impacto dessas variaveis na presen¢a de sintomas depressivos.

Ao analisar comparativamente os cuidadores informais em fun¢do das
caracteristicas da crianga a cargo, verificou-se que os cuidadores informais que tém a
cargo uma crianca de género feminino percecionam uma menor QV no dominio
fisico, menor satisfagdo com a vida, maior sobrecarga total € um maior impacto da
prestacao de cuidados. Os cuidadores informais cujas criangas a cargo tém atividades
ocupacionais apresentam uma melhor percecdo de QV no dominio das relagdes
sociais do que os cuidadores em que as criangas ndo t€m qualquer atividade. Estes
dados s@o concordantes com os estudos que tém vindo a ser desenvolvidos (Coelho &
Aguiar, 2011; Khanna, 2010; Pereira, 2007; Rattaz et al., 2014) e que referem o
aumento na QV do cuidador resultante do aumento de horas de intervencao
especializada na crianga a cargo.

Ao analisar comparativamente os cuidadores informais em fun¢do das
respetivas variaveis sociodemograficas, constatou-se que os cuidadores informais do
género feminino apresentam uma maior sobrecarga no impacto da prestacdo de
cuidados do que os do género masculino. Estes dados sdo similares aos obtidos no

estudo de Santos e Favero (2005), em que se refere um maior impacto da prestagdo de
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cuidados nas maes do que nos pais. Os autores referem ainda ser comum encontrar
familias em que a tarefa de cuidar estd a cargo da mae, tendo esta de abdicar da sua
carreira profissional (sobretudo quando a crianga necessita de apoio para quase todas
as tarefas quotidianas). O referido estudo evidenciou, ainda, que as maes de criancas
com diagnostico de PEA que se identificaram como sendo o principal cuidador,
demonstraram também mais stress que os pais, estando estes tltimos mais envolvidos
com a sua atividade profissional fora de casa. E, ainda, referido que o stress dos pais
estard correlacionado com o comprometimento cognitivo da crianga € com a
gravidade dos sintomas e tendéncias agressivas.

Os cuidadores informais que sentem necessidade de mais informagao sobre
PEA apresentam valores inferiores no dominio das relagdes sociais da QV do que os
que ndao sentem essa necessidade. Os resultados sugerem a necessidade de
disponibilizar mais informacdo sobre as PEA e, sempre que necessario,
aconselhamento imediatamente ap6s a comunicagdo do diagnostico.

Os cuidadores que apresentam alteracdes na vida pessoal desde que sdo
cuidadores apresentam alteragdes nos valores de ponto de corte do BIS, no QOL geral
do WHOQOL-Bref, uma pior satisfagdo com a vida, maior sobrecarga no impacto da
prestacao de cuidados e uma pior percecao da qualidade de vida da crianga a cargo.

Os cuidadores informais que apresentam dificuldades de relacionamento
familiar com os outros membros da familia, devido ao facto de serem cuidadores,
apresentam uma maior sobrecarga, valores mais elevados nos pontos de corte do BIS,
maiores valores na escala global do BIS, maior impacto da prestacdo de cuidados e
nas expectativas face ao cuidar. Contudo, apresentam valores inferiores no dominio
fisico, no dominio psicoldégico, no QOL geral do WHOQOL-Bref, tendo uma pior
percec¢do da QV da crianga a cargo e uma menor satisfacio com a vida. Estes dados
evidenciam o elevado envolvimento emocional destes cuidadores.

Os cuidadores informais cujo agregado familiar ¢ menor, apresentam um
valor inferior de QV no dominio meio ambiente ¢ uma menor percecdo da QV da
crianca a cargo do que os cuidadores com um maior agregado familiar. Estes
resultados vao no mesmo sentido dos do estudo de Rattaz e colaboradores (2014) que
os resultados obtidos na avaliagdo da QV do cuidador informal se relacionam com o
numero de membros que compdem o agregado familiar.

Os cuidadores que apresentam mais do que um ano de desempenho da tarefa

apresentam uma maior sobrecarga na perce¢do da autoeficicia, ou seja, pensam que

38



poderiam cuidar melhor do seu familiar e que poderiam fazer mais pelo seu familiar do
que os cuidadores informais que desempenham a tarefa hd menos de 6 meses - 1 ano.
Esta evidéncia demonstra a importancia de fornecer apoio formal as familias durante
o periodo critico, isto €, depois de serem confrontadas com um diagndstico.

Da analise correlacional verifica-se a existéncia de uma correlagdo positiva
estatisticamente significativa entre todos os dominios do WHOQOL-Bref (fisico,
psicologico, relagdes sociais, meio ambiente, QOL geral) o que ¢ similar aos
resultados de varios estudos (Ahmad & Latefa, 2014; Greguol et al., 2010; Khanna,
2010; Ozonoff et al, 2003; Santos & Favero, 2005). Poder-se-4, entdo, afirmar que a
QV destes cuidadores informais estd comprometida e que cuidar de um familiar com
uma doenga crénica pode ter um impacto profundo na QV do mesmo. Esta populagdo
especifica de cuidadores constitui um grupo que carece de apoio especializado em
todos os dominios anteriormente descritos, sendo este fundamental para a manutencao
do seu bem-estar. De acordo com o estudo desenvolvido por Sparenet et al. (2008),
observou-se a existéncia de transtornos psicoldgicos nos pais associados a PEA na
familia. Estes investigadores verificaram, ainda, que os pais das criangas com PEA
demonstraram ter uma probabilidade acrescida de serem hospitalizados por uma
perturbagdo psicologica do que os pais de criangas sem PEA.

Relativamente a Zarit Burden Interview (BIS) o valor obtido no score global
apresenta uma correlacdo positiva e estatisticamente significativa com os fatores que
o integram, exceto com os fatores impacto da prestagdo de cuidados e a percecio da
autoeficacia. A sobrecarga total destes cuidadores esta positiva e significativamente
correlacionada, de forma muito forte, com o impacto da prestagdo de cuidados de
forma forte, com a relagdo interpessoal e com as expectativas face ao cuidar, de forma
moderada, com a percec¢ao de autoeficacia e correlaciona-se negativamente, de forma
moderada, com os totais do Quality of Life — AD (QOL-ADC) e do SWLS. Estes
resultados evidenciam, por um lado, uma sobrecarga objetiva que se relaciona com o
tipo de cuidados a prestar e o cuidador, concretamente com as implicagdes na satude,
vida social, economica e profissional desse cuidador informal. Por outro lado,
evidenciam uma sobrecarga subjetiva que esta associada a experiéncia dos cuidadores
decorrente da tarefa de cuidar e que se refere a sua consequéncia emocional. Assim
sendo, verifica-se que as respostas com maior expressdo percentualmente sdo:
“bastantes vezes” e “quase sempre” ou seja, maior valor para a sobrecarga, nas

questdes ligadas a dependéncia da crianga a cargo que envolve “fazer mais pela
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crianca a cargo” ou “cuidar melhor”. Relativamente as condi¢des econdmicas,
verifica-se a opc¢do por: “considera que ndo dispde de economias suficientes para
cuidar do seu familiar e para o resto das despesas que tem”. Finalmente, nas questoes
associadas a relagdo entre o cuidador e a crianca dependente alvo de cuidados surgem
respostas indicadoras de maior sobrecarga, como por exemplo, o sentimento de
incapacidade, irritagdo, vergonha, inseguranca (‘“sente-se envergonhado pelo
comportamento do seu familiar”, “desejaria poder entregar o seu familiar aos
cuidados de outra pessoa”, “sente-se inseguro acerca do que deve fazer com o seu
familiar”, “sente-se irritado quando estd junto do seu familiar”, “sente-se incapaz de
cuidar do seu familiar por muito mais tempo”).

Apesar de tudo, os resultados sugerem que, ndo obstante a elevada
sobrecarga que estes cuidadores evidenciam, os mesmos ndo gostariam que a crianga
a cargo fosse cuidada por um outro sujeito. Estes dados corroboram os encontrados
noutros estudos (Khanna, 2010; Santos & Favero, 2005).

Observa-se, também, que o dominio fisico do WHOQOL-Bref correlaciona-se
estatistica e negativamente, de forma moderada, com a escala global do BIS e com o
impacto da prestacdo de cuidados, de forma moderada, com as expectativas face ao
cuidar. Neste sentido, os cuidadores com dificuldade nas atividades da vida diaria
associam negativamente a sobrecarga total. Quando existem maiores dificuldades na
prestacdo de cuidados diretos, verifica-se uma relacdo negativa com os aspetos
relacionados com a intera¢do do cuidador informal com a crianga a cargo. Constata-se,
ainda, que o dominio fisico do WHOQOL-Bref se correlaciona positivamente e
significativamente, de forma moderada, com os valores totais do QOL-ADC e do
SWLS. Estes dados apontam para que os cuidadores que evidenciam uma melhor
condi¢do fisica na vida didria tenham uma melhor percecdo da qualidade de vida da
crianga a cargo ¢ uma melhor satisfagdo com a vida. O mesmo acontece com o
dominio psicologico e o0 QOL geral da WHOQOL-Bref. Ou seja, os cuidadores que
possuem melhor condigdo psicologica (sentimentos positivos, imagem corporal,
autoestima, pensamento, espiritualidade/religido/crengas  pessoais, aparéncia,
aprendizagem, memoria e concentragdo) percepcionam uma melhor qualidade de vida.

Os dominios das relagdes sociais e meio ambiente do WHOQOL-Bref
correlacionam-se negativa e significativamente, de forma moderada, com a escala
global do BIS, com o impacto da prestacio de cuidados, e positiva e

significativamente, de forma moderada com os valores totais do QOL-ADC e do
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SWLS. Constata-se, pois, que quanto melhor ¢ a QV no dominio das relagcdes sociais
(apoio social, relagdes pessoais e atividade sexual) e no dominio meio ambiente
(seguranga fisica, ambiente no lar, recursos econémicos, cuidados de saude) menor a
sobrecarga no cuidador relacionada com o impacto da prestagdo de cuidados e melhor
a qualidade de vida percecionada em relagdo a crianga a cargo, assim como, maior
satisfagdo com a vida.

Verificou-se que os valores totais do QOL-ADC e do SWLS se correlacionam
positivamente entre si, de forma moderada, o que ¢ indicador de que a qualidade de
vida percecionada por estes cuidadores informais em relagdo a crianga a cargo ¢ tanto
melhor, quanto maior for a satisfacdo com a vida desse cuidador.

Constata-se, ainda, que o dominio fisico se correlaciona positiva e
significativamente, de forma forte, com o dominio psicolégico do WHOQOL-Bref.
Podemos afirmar que a condigao fisica influéncia o estado psicoldgico do cuidador.

Verificou-se, que a QOL geral, do WHOQOL-Bref, correlaciona-se
negativamente, de forma moderada, com a escala global, impacto da prestacdo de
cuidados e expectativas com o cuidar da Zarit Burden Interview (BIS), constata-se
que quanto maior a sobrecarga, pior a QV desse cuidador.

Verificou-se, ainda, que a percecdo de autoeficacia ndo se correlaciona de
forma significativa com a prestacdo de cuidados, concluimos com esta andlise, que a
percegdo de autoeficacia nao tem impacto significativo na prestagao de cuidados.

Em suma, a presenca de uma crianca dependente de cuidados pode alterar de
diversas maneiras a vida do cuidador informal, a estrutura da familia € o seu
funcionamento, especialmente pela necessidade de cuidados a crianca dependente que

pode implicar um impacto negativo na QV dos cuidadores informais.

De referir ainda que, foi possivel obter comentarios sobre o estudo por
parte de alguns dos cuidadores informais, tais como, sugestdes para futuros
estudos, verbalizagdes e partilha de desesperanca e impoténcia em mudar as
circunstancias, descriminagdo social e exclusdo familiar, falta de enquadramento
juridico e apoio social.

A titulo de exemplo, quando colocada a questdo “Desde que cuida da
crianga/jovem, houve alteragcdo na sua vida profissional?” surgiram resposta como:

“Sim, perda da carreira. Deixei de exercer advocacia e tive que reduzir o

horario de trabalho.”
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“Sim, trabalho menos horas para poder acompanhar a crianga (...)”

Ja a questdo “Sentiu que houve alguma alteragdo na sua vida pessoal desde
que comecou a cuidar da crianga/jovem?” foram estas as respostas fornecidas:

“Sim, tudo mudou na minha vida: aumentou largamente a ansiedade e o
estado de alerta, comecei a dormir muito pouco e a viver centrada nos cuidados da
minha filha.”

“(...) como ele absorve muito tempo, deixamos de poder viver a nivel de
casal. Menos tempo disponivel e menos saidas para os dois.”

Relativamente ao apoio informal e face a questao “Sente que tem dificuldade
em se relacionar com os restantes membros da familia por causa de ser cuidador?”
estas foram algumas das respostas que registamos:

“(...) a minha familia recusa-se a tomar conta da crianga face as dificuldades
de lidar comela (...)”

“(...) alguns membros da familia ndo compreendem algumas das estratégias (...)".

J& quanto ao apoio formal, a questdo colocada foi “Tem sentido a necessidade
de algum tipo de apoio ou resposta institucional?” com as seguintes respostas:

“(...) apoio da escola e apoio psicoldgico (...)".

“(...) apoio econdémico e rede de suporte.”

Pesquisou-se, ainda, sobre a perce¢do dos participantes sobre o estudo.
Assim, colocou-se a questdo “Tem alguns comentdrios a fazer a este estudo?”.
Obtiveram-se as seguintes opinides:

“(...) ¢ importante o apoio ao cuidador que muitas vezes ¢ esquecido....s6 nos
lembramos da crianga com necessidades e esquecemos o suporte familiar que
representa o pilar da familia.”

“(...) parece-me importante ver todas as problematicas associadas ao redor
das PEA e estudéd-las de modo a conseguir melhores resultados....seria melhor um
questionario com menos perguntas.”

“(...) espero que se obtenham mais resultados praticos e mais apoio

psicologico aos pais.”
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Conclusao

A presenga de uma crianga com PEA na familia implica que sejam prestados
cuidados especificos. Contudo, assumir a funcdo de cuidador em circunstancias
especiais pode relevar-se como uma tarefa muito exigente e complexa com um
elevado impacto na dindmica familiar, em especial, na vida do cuidador informal,
considerando que nessa experiéncia estdo implicitas variaveis que podem resultar em
alteracdes na saude e na qualidade de vida.

O presente estudo teve como finalidade avaliar o impacto das PEA no cuidador
informal de criangas com esta perturbacdo e conhecer o grau de sobrecarga vivenciada
pelos cuidadores informais. Concluimos que a nossa amostra apresenta resultados que
corroboram os obtidos nos estudos efectuados recentemente, em que a tarefa de cuidar
recai maioritariamente sobre a mae que refere a ocorréncia de alteracdes na vida pessoal
desde que ¢ cuidadora.

Um dos dados mais reveladores deste estudo € a constatagdo de que 73%
(n = 27) dos cuidadores informais evidenciaram sobrecarga relacionada com a
prestacao de cuidados. Verificamos, ainda que a QV destes cuidadores estd afetada,
com especial evidéncia no dominio fisico, seguido do psicoldégico, das relagdes
sociais € meio ambiente. Estes elementos confirmam que os cuidadores informais
necessitam de um maior suporte, de descanso da tarefa de cuidar, de apoio social e
econdémico e de apoio psicologico.

Da analise correlacional efetuada neste estudo salienta-se que quanto maior a
sobrecarga apresentada pelo cuidador informal, pior a qualidade de vida desse
cuidador, assim como, pior a qualidade de vida percecionada por esse cuidador em
relacdo a criangas a cargo e pior satisfacdo com a vida.

A sobrecarga total percecionada pelos cuidadores informais esta
positivamente associada, de forma muito forte, com o impacto da prestacdo de
cuidados, de forma forte, com a relacdo interpessoal e com as expectativas face ao
cuidar, de forma moderada, com a percecdo de autoeficacia. E, estd associada
negativamente, de forma moderada, com as expectativas da qualidade de vida da
crianga a cargo e com a satisfacdo com a vida.

Concluimos que a melhor percecdo da qualidade de vida no dominio
psicoldgico relaciona-se com uma maior satisfacdo com a vida.

Os cuidadores informais cuja crianga a cargo ¢ do género feminino

43



apresentam mais dificuldades nas atividades relacionadas com as tarefas diarias,
menor satisfacdo com a vida, maior sobrecarga, maior impacto da prestacdo de
cuidados do que os cuidadores cuja a crianga a cargo ¢ do género masculino.

Constatamos, ainda que quando a crianca a cargo beneficia de mais
intervengdo especializada, o impacto do cuidar sobre os pais reduz-se aumentando a
sua QV emocional. Os dados sugerem ainda que as atividades ocupacionais
destinadas as criangas com PEA tem um relevante impacto positivo na qualidade de
vida dos cuidadores informais, na medida em que demonstram melhor QV no
dominio das relagdes sociais.

Concluimos que o impacto da prestagcdo de cuidados € maior nas mulheres do
que nos homens. Em concreto a sobrecarga na prestagdo de cuidados parece ser
decorrente da acumulacdo dos seguintes aspectos: alteracdes no estado de saude,
alteracdo das relacdes sociais, desgaste fisico e mental e elevado numero de cuidados.

Os cuidadores informais cujo agregado familiar ¢ maior evidenciam um
impacto menor na QV, com relevancia no dominio meio ambiente que compreende os
itens, ambiente no lar, seguranca fisica, recursos econdémicos, cuidados de saude e
sociais, oportunidades para adquirir novas informacdes e competéncias, participagdo ou
oportunidade de recreio, lazer e ambiente fisico. Apresentam, ainda, uma melhor
percecao da qualidade de vida da crianga a cargo do que os cuidadores com um menor
agregado familiar. Podemos assim dizer que ter outro filho, sem doenca cronica, pode
contribui para reforgar as estratégias de enfrentamento e de adaptagao.

Os participantes que tiveram que efetuar alteragdes nas suas vidas pessoais
pelo facto de serem cuidadores, apresentam maior satisfacdo com a vida. Contudo,
maior sobrecarga no impacto da prestacdo de cuidados do BIS, menor QOL geral do
WHOQOL-Bref, menor percecao da qualidade de vida da crianga a cargo no Quality
of Life — AD (QOL-ADC) do que os que ndo efetuaram essas alteracdes.

Concluimos, ainda, que quanto maior ¢ a experiéncia dos cuidadores
informais, melhor ¢ a sua perce¢do de autoeficacia.

Os resultados sugerem a necessidade de um maior suporte sistematico aos
cuidadores informais de criangas com PEA. Os cuidadores informais que apresentam
dificuldades de relacionamento com outros membros da familia pelo facto de serem
cuidadores, evidenciaram neste estudo que, o impacto resultante da atividade de
prestar cuidados foi profundamente negativo nas suas vidas pessoais quando

comparados com os que ndo apresentam essa dificuldade. Consequentemente, os
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cuidadores supracitados sdo um grupo a que importa prestar apoio urgente em varias
dimensdes das suas vidas, dado que apresentam pior QV, maior sobrecarga, menor
satisfacdo com a vida e percepcionam uma pior qualidade de vida da crianga a cargo,
do que os que ndo mencionam ter dificuldades de relacionamento com outros
membros da familia.

A informagdo prestada a estes cuidadores informais sobre as PEA pode
contribuir significativamente para um maior impacto no aumento da sua QV, em
concreto, no desenvolvimento e reforco de estratégias de adaptagdo. Este dado ¢
corroborado pelo facto de que os cuidadores informais do nosso estudo, que
declararam ndo necessitar de mais informacao sobre as PEA, apresentarem melhores
valores no dominio relagdes sociais do WHOQOL-Bref.

Os resultados obtidos neste estudo confirmaram as hipoteses um, dois e
quatro, relativamente a sobrecarga, QV dos cuidadores informais e satisfagdo com a
vida. A hipdtese trés ¢ infirmada, dado que a qualidade de vida da crianga a cargo ¢
percepcionada por estes cuidadores como sendo maior do que a norma.

Os dados obtidos neste estudo, corroboram alguns estudos ja realizados sobre
o tema, no entanto, foi possivel encontrar resultados contraditorios relativamente ao
estado da arte. Isto sugere a necessidade de novos estudos, com amostras mais amplas

e diversificadas.

Limitacées, implicacoes e investigacao futura

O presente estudo apresenta algumas limitagdes que devem ser tidas em
conta na interpretagdo de resultados. Em concreto, no que diz respeito a amostra que,
quer pela sua dimensdo quer pelo facto de ser uma amostra de conveniéncia,
condiciona a analise possivel dos resultados.

Outra das limitagdes deste estudo ¢ o facto de as experiéncias decorrentes da
atividade de cuidar diferirem entre os grupos de cuidadores, o que torna necessario o uso
de instrumentos que captem as experiéncias especificas da populacao sob investigacao.
Até ao momento ndo existe nenhum instrumento desenvolvido especificamente para a
validagdo da sobrecarga (burden) nos cuidadores de criangas com PEA.

Ao longo da recolha de dados foi possivel observar alguns constrangimentos
nos participantes decorrentes do preenchimento do questiondrio. Esse facto foi
evidenciado, através do manifestos de alguns dos participantes, ao referirem o elevado

namero de questdes e desconforto percepcionado durante a entrevista. Parece ser que,
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algumas dessas questdes, conduziram a uma reflexdo sobre si proprio, expondo
fragilidades, que em alguns dos casos foram espontaneamente exteriorizadas, com
relatos, de cansago, incompreensdo, impoténcia, angustia, tristeza e pranto. Essas
ocorréncias, contribuiram para a identificacdo de algumas necessidades prementes de
apoio a esses cuidadores, e para uma maior morosidade na recolha dos dados.

O presente estudo pode contribuir para um crescente conhecimento do
quadro clinico que esta perturbac¢do (PEA) configura e ampliar a procura das varidveis
necessarias para melhorar a qualidade de vida dos cuidadores informais, das criangas
a cargo e das suas familias. Destacamos a importancia da criagdo de contextos para o
acolhimento de criangas com PEA que permita aos cuidadores informais e a familia
descansar da atividade de prestagdo de cuidados.

As PEA colocam uma sobrecarga emocional, financeira e social muito
consideravel sobre os cuidadores informais e as suas familias. Nesse sentido, este
estudo podera contribuir, ainda, para uma efetiva sinaliza¢do da preocupagdo dos pais
com o futuro dos seus filhos, destacando-se a importancia da criacdo de residéncias
supervisionadas para criangas com PEA que sejam alternativas efetivas a medida que
o envelhecimento dos cuidadores impossibilita a continuidade da tarefa de cuidar.

Com este estudo foi possivel obter informagao sobre o impacto do cuidar de
um familiar com diagnéstico de PEA, bem como, efetuar uma andlise critica de
aspetos e dimensodes da sobrecarga que esta tarefa acarreta.

Em suma, considerando que, por um lado a ciéncia ¢ capaz de comprovar a
importancia da QV em cada pessoa e, por outro lado, que o presente estudo forneceu
apoio para a afinidade entre variadveis ligadas a QV e sobrecarga em cuidadores
informais de criancas com PEA, pretende-se, que estes dados possam estar na base do
desenvolvimento de estratégias adequadas, e cada vez mais especificas a este grupo
de cuidadores, assim como, da constru¢cdo de propostas que incluam medidas efetivas
com impacto positivo sobre a QV e sobrecarga dos cuidadores informais.

Por ultimo, refiro o facto de a elaboragdo ¢ desenvolvimento deste estudo ter
constituido um fator de grande relevancia para a minha vida pessoal e académica,
dado que me conduziu a um maior conhecimento tedrico e pratico das diferentes
dimensdes e complexidades que estdo implicitas a temadtica das perturbagdes do

espectro do autismo.
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