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Resumo

O transtorno do espectro autista (TEA) é uma alteracdo no neurodesenvol-
vimento que se manifesta no inicio da infincia e que tem trazido indagacoes
pertinentes no ambito cientifico por se tratar de um diagndstico que atinge
1% da populagéo geral e ainda ndo apresenta uma causa etioldgica defini-
da. A familia da crianga com TEA necessita de cuidado e suporte de profis-
sionais habilitados. Considerando isso, este artigo é uma revisdo sistematica
da literatura, com a finalidade de responder as seguintes questdes: “Qual é
o estado da arte das investigacoes sobre a QV dos pais de criancas com
TEA?” e “Quais sdo as principais caracteristicas que a literatura evidencia
sobre o tema?”. Assim, o objetivo foi analisar a producao cientifica publica-
da nos anos de 2016 e 2017 sobre a tematica. A busca bibliografica foi
realizada no Portal Capes com os seguintes descritores: “qualidade de vida”
e “cuidadores” em combinacdo com “autismo”, nos idiomas portugués e
inglés. Identificaram-se 746 artigos, dos quais 18 se enquadraram nos cri-
térios preestabelecidos. Constatou-se que os estudos nessa tematica ainda
sdo precarios, e, entre os existentes, ha uma expressividade de dados que
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descrevem que os cuidadores de criancas em TEA apresentam prejuizos
relacionados aos fatores psicoldgicos e a auséncia de suporte social.

Palavras-chave

Autismo. Cuidadores. Qualidade de vida. Transtorno do espectro autista.
Revisdo da literatura.

INTRODUCAO

Além de estar em constante aprimoramento, o transtorno do espectro
autista (TEA) é um diagndstico observado comumente na infancia. De acordo
com os dados do Center for Disease Control and Prevention (2014), existe hoje
um caso de autismo em cada 68 criancas. Sendo assim, estima-se que no Brasil,
com quase 207,7 milhdes de habitantes, haja cerca de trés milhdes de autistas
(OLIVEIRA, 2017). De acordo com o DSM-5 (AMERICAN, 2014), o TEA é um
transtorno do neurodesenvolvimento que atinge 1% da populacdo geral e é
manifestado por déficits na comunicacdo e interacdo social, assim como pa-
droes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e atividades, pre-
sentes no inicio do desenvolvimento infantil, promovendo prejuizos significa-
tivos na vida.

Levando em consideragdo a populacdo geral, a quantidade de criancas
diagnosticadas com TEA representa uma repercussao importante para o de-
senvolvimento de estudos cientificos, e, de acordo com a literatura, atualmente
a quantidade de pesquisadores interessados em compreender as particulari-
dades desse transtorno é cada vez maior. Todavia, estudos direcionados para
os cuidadores/pais dessas criancas, especificamente no d&mbito de sua quali-
dade de vida (QV), ainda sdo escassos.

Considerando a relevancia dos estudos relacionados a QV e ao aumento
do numero de criancas diagnosticadas com TEA, tornou-se necessdria a inter-
face entre essas duas temadticas para favorecer melhorias de vida para os cui-
dadores/pais das criancas. De acordo com Koffka (1982) e Ribeiro (2007),
todo ser humano faz parte de um campo/contexto que ira influenciar, confor-
me as relagdes estabelecidas, o desenvolvimento de comportamentos sauddveis
ou adoecidos. Portanto, existe, além de uma crianca com TEA, familias e cul-
turas que precisam ser orientadas para que possam compreender as possibili-
dades dessas relacdes.
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Segundo a literatura existente, estar em contato com uma crianga autis-
ta, na condicdo de cuidador, pode causar um impacto significativo e emocional
nas familias, além de gerar niveis mais altos de estresse, quando comparado
com cuidadores de criancas com desenvolvimento tipico (ESTER et al., 2009;
VALICENTI-MCDERMOTT et al., 2015). Todavia, ainda que os cuidadores se
queixem de algumas manifestacoes clinicas (como hiperatividade, impulsivi-
dade, auto e heteroagressoes e outras condicoes), as maiores das tensoes sdo
atribuidas diretamente ao fardo financeiro das intervencoes e a auséncia de
suporte social (KHANNA et al., 2011; MONTES; HALTERMAN, 2008).

Para Gray (2003), cuidar de uma crianca com TEA estd intimamente re-
lacionado aos resultados negativos de saude fisica e psicoldgica. Em concor-
déncia, Olsson e Hwang (2001) e Green et al. (2010) afirmam que esses pais
apresentam maiores taxas de problemas de satde mental, incluindo estresse,
ansiedade e depressdo. Os pais ainda vivenciam diariamente os sintomas de
seus filhos, especialmente os comportamentos socialmente inapropriados, as
agressoes, as estereotipias e os prejuizos significativos na comunicacao e inte-
racdo que, em discordancia com que € estigmatizado na sociedade, os desper-
tam para o excesso de preocupacao com a vida futura da crianca (REZENDES;
SCARPA, 2011).

Ainda na premissa de que os pais de criangas com TEA apresentam alte-
racdo de sua QV, é importante ressaltar que nem todos os pais necessariamen-
te terdo niveis elevados de estresse. De acordo com Hayes e Watson (2015), o
fator principal que ira contribuir para uma vida mais agradavel esta direta-
mente relacionado com a forma como as familias se organizam para lidar com
as adversidades. Portanto, ainda que o diagnostico favoreca o declinio da QV
dos cuidadores, a maneira como as familias criam estratégias de adaptacéo e
sdo acolhidas com suportes sociais possuem grande relevancia.

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (1993), a QV esta rela-
cionada a percepcdo que o individuo tem de sua posicdo na vida, nas relacoes
sociais estabelecidas, nos sistemas de valores em que estd inserido, nas expec-
tativas, nos padrdes e nas preocupacoes. Nessa perspectiva, a QV é compreen-
dida subjetivamente, ja que estd relacionada as percepcoes de cada ser, assu-
mindo um carater multidimensional que envolve caracteristicas socioculturais,
econOmicas, pessoais e elementos positivos e negativos (FLECK et al., 2000;
MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; SEIDL; ZANNON, 2004).

Considerando as polaridades que podem ser vivenciadas pelos cuidado-
res/pais de criancas com TEA, evidencia-se a importancia de desenvolver um
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olhar atentivo e acolhedor para esses individuos. Portanto, realizou-se uma
busca bibliogréfica na literatura cientifica dos estudos realizados, nos ambitos
nacional e internacional, sobre essa temdtica. A partir deste estudo, buscou-se
responder as seguintes questoes: Qual é o estado da arte das investigacoes
sobre a QV dos pais de criancas com TEA? Quais sdo as principais caracteris-
ticas que a literatura evidencia sobre o tema?

Assim, o objetivo deste estudo é analisar a producao cientifica mais re-
cente sobre o tema, publicada nos anos de 2016 e 2017. J4 os especificos sdo:
identificar as principais no¢des de QV formuladas por meio da literatura,
avaliar os aspectos metodoldgicos desses estudos e analisar as principais evi-
déncias.

METODO

O delineamento de estudo foi feito por meio de revisdo da literatura (ver
Fluxograma 1) com a utilizacdo de métodos explicitos e sistematizados para
busca na bibliografia cientifica, que foi realizada mediante busca eletrénica de
artigos indexados no Portal Capes, nas versoes ampliadas e revisadas por pares,
sendo incluidas todas as bases presentes no portal. Este foi selecionado devido
as validacoes e relevancias no ambito cientifico de saude e da psicologia.

Para a busca eletrénica nas bases de dados do Portal Capes, em versoes
ampliadas, foram utilizadas as seguintes palavras-chave: “qualidade de vida”
e “cuidadores” combinadas com “autismo”, nos idiomas portugués e inglés.
Utilizaram-se os operadores boolianos “and” e “or” para associar os descritores
durante a busca. As selecOes dos termos supracitados foram decorrentes das
reincidéncias na literatura cientifica ao abordar a temdtica QV dos cuidadores/
pais em relagdo ao diagnoéstico de TEA.

As consultas nas bases de dados foram efetuadas no periodo de junho a
agosto de 2017 e se limitaram a amostra publicada em formato de artigo re-
visado por pares. A constituicdo do corpus, ou seja, do conjunto de artigos
analisados, deu-se por dois juizes independentes (a pesquisadora e outro
membro do grupo de pesquisa). Inicialmente, realizou-se um recorte inicial
de dez anos, sendo localizadas 4.166 publicacdes. Por causa da quantidade de
artigos, realizou-se novamente um recorte para os ultimos cinco anos, sendo
identificados 2.499 artigos publicados. Considerando a quantidade de artigos
e as conquistas cientificas alcancadas recentemente na tematica do TEA, foi
determinado que o estudo seria realizado no ultimo ano com 746 artigos
cientificos.
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Ap6s a determinacdo do periodo de busca, realizou-se um levantamento
dos artigos por meio da leitura dos resumos. Posteriormente, delimitaram-se
os seguintes critérios de inclusao do estudo: estar publicado nas bases de dados
selecionadas em formato de artigos; ser de carater empirico; ter sido publica-
do em portugués, inglés e/ou espanhol; ter relacdo com a QV de cuidadores/
pais de criancas com TEA; ter sido publicado no ultimo ano (julho de 2016/
julho de 2017); e ter sido revisado por pares. Em seguida, foram determinados
os critérios de exclusdo: estudos ndo disponiveis na integra, artigos repetidos,
publicacoes de carater tedrico e/ou reflexivo, e adultos e/ou familiares de
adultos com autismo.

Finalizada a especificacao dos critérios, os artigos pré-selecionados foram
recuperados na integra e classificados nas seguintes dimensoes de anadlise:
1. titulo do artigo, 2. autores, 3. ano de publicacdo, 4. objetivos do estudo,
5. conceito de QV, 6. tipo de estudo, 7. pais, local e/ou regido de realizacéo
do estudo, 8. participante(s), 9. metodologia utilizada, 10. instrumento utili-
zado para mensurar a QV, 11. resultados encontrados, 12. andlise dos artigos,
13. conclusao e 14. limitacdes do estudo. Apds a conclusao dessa anadlise,
determinaram-se os artigos selecionados para o estudo.

Figura1 I Sele¢do dos artigos

Palavras-chave
"Qualidade de vida"

Operadores

“And"”
“Op

Recorte inicial 4166
10 anos publlcagoes
Novo recorte 2.499
Ultimos 5 anos publlcagoes
Ultlmo recorte
Ultimo ano ubllcagoes
Leitura Critérios
dos resumos deinclusao
Critérios
de exclusdo

“Cuidadores”
“Autismo”

Fonte: Elaborada pelos autores.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

O Quadro 1 mostra a quantidade de artigos encontrados no Portal Capes
utilizando as palavras-chave, a quantidade de artigos descartados por néo se
enquadrarem em todos os critérios de inclusdo ou por possuirem algum crité-
rio de exclusdo e ainda a quantidade de artigos selecionados para a revisao
sistemadtica da literatura.

Ap6s busca avancada no Portal Capes, com a palavra-chave “quality of
life of caregiver” combinada com “autism”, encontraram-se 741 artigos, e, com
a palavra-chave “qualidade de vida dos cuidadores” combinada com “autismo”,
localizaram-se cinco artigos. Desses 746 artigos, foram lidos os abstracts/re-
sumos em pares e cinco atendiam aos critérios de exclusdo, sendo ndo dispo-
niveis na integra ou repetidos e 718 néo atendiam aos critérios de inclusdo.
Esses artigos, na maioria das vezes, ndo tinham relacdo com a QV dos cuida-
dores/pais de criancas com TEA ou ndo eram de carater empirico.

Dentre os 23 artigos selecionados para o estudo, apos a leitura dos textos
na integra, identificou-se que cinco deles também ndo atendiam aos critérios
de incluséo do estudo. Portanto, 18 artigos foram selecionados para esta revi-
sdo sistemadtica da literatura.

Quadro1 [ Publicagbes encontradas no Portal Capes, a partir das palavras-chave
selecionadas; descri¢do das publicagdes descartadas e selecionadas
para este estudo

Palavras-chave  Publicacoes Publicacoes descartadas Publicacoes selecionadas
encontradas
Quality of life Atendiam  N&o atendiam  Artigos pré- Artigos
of caregiver/ aos critérios  aos critérios de -selecionados selecionados
autism de exclusao inclusdo
741 5 713 23 18
Qualidade Atendiam N&o atendiam -
de vida dos aos critérios  aos critérios de
cuidadores/ de exclusao inclusdo
autismo
5 - 5 18 artigos selecionados

para o estudo.

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Observa-se que o numero de estudos sobre o TEA esta cada vez mais re-
corrente no ambito cientifico, visto que, no ultimo ano de publicacdo, utilizan-
do os descritores selecionados, encontrou-se um ntmero significativo de arti-
gos, sendo apenas dois artigos repetidos. Todavia, apenas uma minoria deles,
2,4%, estava relacionada com a QV dos cuidadores/pais de criangas com o
diagnostico em questao.

E nitida a discrepancia entre o niimero de publicacdes em inglés e aque-
les em portugués. Além disso, dos artigos selecionados para o estudo, 100%
foram de lingua estrangeira.

O Quadro 2 apresenta o ano de maior relevancia de publicagdes, os con-
ceitos de QV em relagédo aos cuidadores/pais de criancas com TEA e os obje-
tivos dos artigos selecionados. Em relacdo ao ano de publicacdo, os dados
apontam uma porcentagem significativamente maior para o ano de 2016,
totalizando 77% dos artigos.

Ja no quesito de conceito de QV dos cuidadores/pais de criangas com TEA,
50% dos estudos apontam que a QV esta intimamente relacionada com as
relagdes sociais estabelecidas, como familiares, conjuges, amigos, profissionais
etc. Em seguida, 38% dos dados apontam que a QV desses cuidadores também
¢ influenciada por tensoes e estresse que o diagndstico, os comportamentos e
as condicOes da crianca favorecem na familia. Além desses aspectos, fatores
financeiros e maior propensdo para o desenvolvimento de comportamentos
depressivos e ansiosos nos cuidadores também sdo descritos nos estudos.

Quanto aos objetivos, os dados apontam que 39% dos estudos pretendiam
descrever os aspectos relacionados aos fatores psicoldgicos, tais como estresse,
capacidade de trabalho, desconfortos e até mesmo o desenvolvimento de possi-
veis transtornos como depressdo e ansiedade. Em seguida, incidentes em 28%
dos artigos, aparecem dados que apontam para a preocupacao dos cuidadores
em relacdo aos sentimentos negativos que podem emergir com o diagndstico. O
quesito de relagdes sociais estd presente diretamente nos objetivos de 22% dos
artigos, porém, indiretamente, todos os estudos demonstram sua relevancia.

Ainda que ndo tenha sido descrito no Quadro 2, é importante frisar que
os paises com maior producdo cientifica sobre a tematica da QV dos cuidado-
res/pais de criangas com TEA fazem parte da América do Norte: Estados Uni-
dos, com 11 dos 18 artigos selecionados, e Canada, com dois estudos. Dos
cinco artigos restantes, cada um foi realizado em um pais diferente: Estados
Unidos, Austrélia, Ird, Hong Kong e Espanha. E valido ressaltar que nenhum
estudo foi realizado em dmbito nacional.
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Quadro 2 | Informagdes dos artigos selecionados para o estudo referente a QV
dos cuidadores de crianga com TEA, considerando o conceito de QV
e os objetivos do estudo
Artigo Conceito de QV relacionado a: Objetivos do estudo

1. Markowitz ~ Percepcdo individual da sua posicdo Desenvolver e avaliar uma medida de
etal. navida, em relagdo a rela¢ées sociais,  QV psicossocial entre cuidadores de
(2016) expectativas, padrdes e preocupacao,  criangas com TEA e disturbios gerais

que vao desde saude fisica, estado do desenvolvimento.
psicoldgico, nivel de independéncia,

crengas até valores salientes do meio

ambiente.

2. Jamison Tensao, estresse e necessidade Avaliar o modelo de defensor de pares
etal. de suporte social. da familia para cuidadores de crianca
(2017) com TEA em uma amostra minoritaria

étnica e culturalmente diversa.

3. Russell Aspectos gerais da salde e Investigar a prevaléncia de sintomas
etal. a qualidade do sono. de sindrome de pernas inquietas
(2017) (restless legs syndrome - RLS) em

cuidadores biolégicos de criangas com
diagndstico de TEA e avaliar a relagdo
com aQV.

4. Broady, Prejuizos de saude fisica e psicoldgica.  Investigar as percepc¢des dos
Stoyles e Além de estresse emocional a partir cuidadores que trabalham com uma
Morse da experiéncia inicial do diagnostico, crianga com autismo de alto
(2017) o papel de ser cuidador funcionamento.

continuamente e a dificuldade de ter
tempo para cuidar de si.

5. Oiene Elevados niveis de depressao Investigar as experiéncias de maes de
Eisemann  decorrentes do diagnostico, processo  criangas com TEA.

(2016) de tristeza, incluindo negacao,
sofrimento, raiva e aceitacao.

6. Kousha, Problemas psicologicos, dificuldade Investigar a frequéncia de ansiedade,
Attare de lidar com os comportamentos da depressao e QV em maes de criancas
Shoar crianga com TEA e com os estigmas com TEA em familias iranianas.
(2016) da sociedade. Além de apresentar

relagdo com a preocupagao excessiva
com o futuro do(a) filho(a) e sofrer
com a falta de compreenséo e
tratamento.
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Quadro 2 | Informagdes dos artigos selecionados para o estudo referente a QV
dos cuidadores de crianga com TEA, considerando o conceito de QV
e os objetivos do estudo  (continuacéo)
Artigo Conceito de QV relacionado a: Objetivos do estudo

7. Harrop, Aumento da taxa de estresse e Explorar como os comportamentos
McBee e diminui¢do do bem-estar. restritos e repetitivos contribuem para
Boyd Necessidade de advogar pelo filho o estresse do cuidador.

(2016) para gerenciar os tratamentos e lidar
com os comportamentos dificeis.

8. Derguy Aumento do nivel de estresse devido Identificar preditores de estresse
etal. ao diagnostico do filho e aos fatores parental em TEA, considerando
(2016) ambientais relacionados aos fatores individuais e ambientais em

contextos sociais, familiares e uma abordagem ecoldgica.
de servigos profissionais.

9. Krakovich Estresse, dificuldades financeiras, Avaliar a associacao entre as
etal. barreiras aos servigos de salde, demandas familiares, os recursos
(2016) aumento da carga emocional, escolares e as reagdes da crianca.

diminuicao dos ajustes conjugais e
aumento dos sintomas depressivos.
10.Stoner e Auséncia de oportunidade de Investigar o impacto da mudanga
Stoner permanéncia e promogdes de de foco da carreira para um foco de
(2016) emprego, limitacdo na saude e 6nus cuidador sobre o pai que é o cuidador
financeiro. primario de uma crianga com TEA.
1. Al-Farsi Estresse parental, carga psicoldgica Examinar se ha variagdo no
etal. com pensamentos ansiosos e desempenho de indices de estresse,
(2016) catastroficos, queixas somaticas e depressao e ansiedade entre
aumento das possibilidades de cuidadores de criancas com TEA,
depressdo e transtorno de ansiedade.  cuidadores de criancas com
deficiéncia intelectual e cuidadores
de criancas tipicamente em
desenvolvimento.
12. Taitetal.  Impacto do diagndstico do(a) Investigar e relatar as experiéncias
(2016) filho(a), dificuldade de integrar a vividas do processo de diagndstico e

crianga na sociedade e discriminacao
social.

pds-diagndstico de servicos de pais
chineses com criancas com TEA.

(continua)
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Quadro 2 | Informagdes dos artigos selecionados para o estudo referente a QV
dos cuidadores de crianga com TEA, considerando o conceito de QV

e os objetivos do estudo  (continuacéo)

Artigo Conceito de QV relacionado a: Objetivos do estudo

13. Pastor- Estresse como processo individual e Avaliar o estresse parental em pais de
-Cerezuela subjetivo que resulta da interagdo criangas com disturbios do espectro
etal. de um individuo com seu ambiente. autista e compara-lo com o estresse
(2016) em pais de criangas com

desenvolvimento tipico; estudar a
relagdo entre estresse parental,
gravidade do autismo e Ql verbal e
de desempenho; e estudar a relagdo
entre estresse parental e resiliéncia.

14. Dyches Pouco suporte social e familiar e Estudar o nivel de estresse das maes
etal. estresse da paternidade solteira. solteiras de criangas com TEA.
(2076) Além disso, indicam-se os

comportamentos desafiadores da
crianga, a carga de ser cuidador, as
potencialidades para o
desenvolvimento do transtorno
depressivo, as desvantagens
econdmicas e os problemas
psicologicos.

15. Davis, Dificuldades de acesso a servicos e Escrever as experiéncias de familias
Finke e intervengdes, problemas financeiros militares com criangas com TEA,
Hickerson einsatisfagdo com aescolaea especificamente no que diz respeito
(2016) comunidade. a deslocacao.

16.Zaidman-  Estresse que persiste desde a suspeita  Examinar as associa¢des longitudinais
-Zaitetal. do diagndstico, o desenrolar do entre problemas de comportamento
(2016) desenvolvimento da crianga até a infantil, estratégias de

idade adulta. As principais fontes de enfrentamento, recursos sociais e
lidar com o estresse sdo os recursos estresse parental em maes de criangas
pessoais e sociais. pequenas com TEA.

17. Nicholas  Intima relacdo com o suporte sociale  Examinar as experiéncias de cuidar
etal. familiar recebido apds o diagnostico de maes de filhos com TEA.

(2016) do(a) filho(a).

(continua)

Cadernos de Pés-Craduagdo em Disturbios do Desenvolvimento
18 S&o Paulo, v. 19, n. 1, p. 9-34, jan./jun. 2019
http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v19n1p9-34

Maria Paula Miranda Chaim,
Sebastifo Benicio da Costa Neto, Aminny Farias Pereira,
Fabiana Regina da Silva Grossi



Quadro 2 | Informagdes dos artigos selecionados para o estudo referente a QV
dos cuidadores de crianga com TEA, considerando o conceito de QV
e os objetivos do estudo  (continuacéo)

Artigo Conceito de QV relacionado a: Objetivos do estudo
18. Padden Estresse vivenciado pelos pais devido =~ Comparar o estresse, a ansiedade e a
e James ao quadro do(a) filho(a) como depressao relatados pelos pais, bem
(2017) gerador de problemas de satde fisica ~ como as medidas fisioldgicas
e psicolodgica. Além de depressdo e selecionadas do estresse entre grupos
ansiedade, necessitando de de pais de criangas.

diferentes estratégias de
enfrentamento e de suporte social.

Fonte: Elaborado pelos autores.

Por ultimo, o Quadro 3 descreve as informacoes dos percursos metodold-
gicos dos artigos selecionados, especificamente as metodoldgicas, os partici-
pantes e os instrumentos utilizados para avaliar a QV. Além disso, ele apresen-
ta uma breve descricao dos resultados e das conclusoes obtidas em cada artigo.

Quanto a metodologia de pesquisa utilizada nos estudos, identificou-se
que as de maiores reincidéncias foram as de analise qualitativa e as compara-
tivas, com uma representacdo igual de 34% dos artigos selecionados, seguidas
dos estudos mistos (qualitativos e quantitativos) com uma representacao de
28%. Em relacdo aos participantes dos estudos, ainda que os nimeros de maes
aparecam em uma frequéncia maior, 61% dos artigos consideraram pais e
maes em seu estudo. Apenas cinco artigos, 27%, consideraram exclusivamente
as maes, e dois (11%) realizaram estudos comparativos entre familias com
criancas diagnosticadas com TEA e as familias com criangas consideradas tipicas.

Direcionando para os instrumentos para avaliacdo da QV, o instrumento
mais adotado foi o Parenting Stress Index-Short Form, utilizado por sete estu-
dos, equivalente a 39% do total. Em seguida, presente em trés artigos, 16%,
observou-se a utilizacdo de entrevistas semiestruturadas para avaliar a QV dos
cuidadores. Notou-se que ndo houve uma uniformidade dos instrumentos
utilizados nos estudos selecionados.

Quanto aos resultados descritos nos artigos, 38% apontaram que os pre-
juizos da QV dos cuidadores de criancas com TEA estdo em intima conexao
com falta de conhecimento, julgamento, rejeicao, auséncia de suporte social
e auséncia de suporte profissional da comunidade de forma geral. Em seguida,
22% dos dados correlacionam que os prejuizos na QV podem acarretar quadros
de depressdo e ansiedade. Considerando esses resultados, 61% dos estudos
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concluiram que intervencdes precoces e apropriadas, direcionadas ndo apenas
a crianca, mas sim a toda a familia, podem trazer ganhos significativas na QV
de cada membro envolvido e favorecer o desenvolvimento de estratégias para
lidar com as dificuldades.

Quadro 3

Informagdes dos artigos selecionados para o estudo referentes a

metodologias, participantes e instrumentos para avaliacdo da QV,
resultados e principais conclusdes

Artigo Metodologia

Participantes

Instrumentos
para avaliacao
da Qv

Resultados

Conclusoes

1.

Estudo
comparativo

212 cuidadores/
pais de
criangas com
suspeitas de
TEA

Child and Family
Quality of Life
(CFQL)

As familias relataram
reducdo da QV até mesmo
antes da conclusdo do
diagndstico de TEA em
relagdo aos cuidadores de
criangas com outras
deficiéncias de
desenvolvimento.

Consequentemente, a QV da

crianga também se altera.

As familias requerem
estratégias de
intervengdes precoces
e que impactem
positivamente toda a
familia.

2. Estudo 39 cuidadores/  Parenting Stress  Cuidadores de criangas com  Para favorecer a QV dos
comparativo pais com Index- Short TEA que receberam a cuidadores, sdo

crianca Form (PSI-SF) intervengao do defensorde  necessarias

diagnosticada pares da familia intervengdes diferentes

com TEA apresentaram maior das convencionais
conhecimento sobre o TEA e direcionadas apenas as
niveis reduzidos de estresse  criangas. Sdo
quando comparados com necessarias
aqueles que receberam intervengdes que
tratamento como de englobem a familia.
costume.

3. Estudo 50 cuidadores/  Short Form-12 Cuidadores com sindrome Os cuidadores
qualitativo pais de (SF-12) de pernas inquietas (RLS) - bioldgicos de criangas
com algumas  criangas com 22% - relataram menor com TEA demonstraram
variaveis TEA saude mental, mais uma alta prevaléncia de

quantitativas

despertares noturnos e
maiores problemas de
comportamentos

internalizados em seus filhos

com TEA do que os
cuidadores sem RLS —

conhecido como disturbio do

sono, que possui alta

herdabilidade e é possivel que

muitas criangas com TEA
também possuam essa
sindrome.

sintomas de RLS e
menor salde mental.
O RLS é um disruptor
significativo do sono,
portanto deve ser
considerado nos
cuidadores e nos filhos
com TEA.

(continua)
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Quadro 3 | Informacgdes dos artigos selecionados para o estudo referentes a
metodologias, participantes e instrumentos para avaliacdo da QV,

resultados e principais conclusdes (continuacio)

Instrumentos
Artigo Metodologia Participantes para avaliacao Resultados Conclusées
da Qv

4. Qualitativoe 9 maes e 6 pais Entrevista Eis os principais contextos Com a identificagao das
exploratorio  de criangas semiestruturada em que o estigma de QV dos  dificuldades vivenciadas

com TEA qualitativa cuidadores foi percebido: pelos pais, os servigos
falta de conhecimento, podem fornecer
julgamento, rejeicdo e falta  intervengdes
de apoio. apropriadas que sejam
relevantes.
5. Qualitativo 6 maes de Entrevista As maes relataram que as Maes de meninos
criangas com  semiestruturada limita¢oes dos filhos vivenciam limitagdes
TEA relacionados a comunicagdo, sintomatologicas
comportamento e interesse  diferentes que maes de
afetam a QV deles. Todavia, meninas. Todavia, em
os dados apontaram uma ambos os casos a QV
diferenca em relagdo ao sexo esta reduzida.
da crianga. As maes de
meninos frequentemente se
queixaram dos
comportamentos, e as maes
de meninas fizeram mais
referéncias a comunicagao.

6. Estudo 127 maes de WHOQOL- As maes de criangas com Ansiedade, depressao
descritivo e criangas com Bref TEA apresentaram altos e baixa saude sdo mais
transversal TEA niveis de ansiedade (72,4%), comuns em maes

depressao (49,6%) e baixos iranianas de criangas
escores de QV relacionadaa autistas.

saude. Esses resultados

estdo associados a idade da

crianga e a gravidade da

depressao e QV de algumas

maes.

7. Estudos 155 maes e Parenting Stress ~ As taxas iniciais e a mudanga Identificar estratégias de
transversais 26 pais de Index-Short de comportamentos intervencdo capazes
comalgumas criangascom  Form (PSI-SF) restritos e repetitivos de modificar os
variaveis TEA previam flutuagdes no comportamentos
longitudinais estresse do cuidador ao restritos e repetitivos,

longo do tempo. Quando os
cuidadores relataram
aumento de
comportamentos restritos e
repetitivos, isso foi estimado
pelo aumento no estresse do
cuidador.

pois estes afetam
diretamente no
bem-estar dos
cuidadores.
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Quadro 3 | Informacgdes dos artigos selecionados para o estudo referentes a
metodologias, participantes e instrumentos para avaliacdo da QV,
resultados e principais conclusdes (continuacio)

Instrumentos
Artigo Metodologia Participantes para avaliacao Resultados Conclusées
da Qv

8. Estudo misto 115 cuidadores/ Parenting Stress  Independentemente da Para compreender os
- qualitativoe pais de Index-Short idade da crianga, estresses dos pais, &
quantitativo  criangas com Form (PSI-SF) apresentaram-se como necessario considerar
TEA diretamente relacionadas os fatores ambientais.
com a nao QV dos
cuidadores: dificuldades de
interagdes da crianga com a
familia, instabilidade
emocional e auséncia de
escolaridade infantil.
9. Estudo 7 cuidadores/  Parenting Stress  Uma alianca mais forte Os recursos baseados
comparativo pais de Index-Short entre pais e professores na escola podem ajudar
criangas com Form (PSI-SF) correlacionou-se com a a reduzir o estresse dos
TEA diminuigao do estresse pais. As intervengoes
dos pais. escolares podem ser
uma ferramenta
importante para reduzir
o0 estresse dos pais ao
cuidarem de uma
criangacom TEA em
geral e tém o potencial
adicional para reduzir as
disparidades no acesso
a esses apoios
necessarios para
familias de origens
desfavorecidas.
10.  Qualitativo 16 cuidadores/  Entrevista Trés importantes fases O impacto da
pais de criangas semiestruturada foram identificadas: 1. o interrupgao da carreira
com TEA processo de interrupgdo da  gera danos significativos
carreira, 2. o impacto da na vida dos cuidadores.
perda na carreirae 3. a
transicdo para o significado
pessoal.
. Estudo 107 pais e DASS-21 Todos os indices de estresse, Familiares apresentam
comparativo/ 113 maes depressao e ansiedade foram estresse, ansiedade e

estudo caso-
controle

maiores em cuidadores de
criangas com TEA em
comparagao com outros
cuidadores do grupo
controle.

depressdo. Esse dado
corrobora outros
estudos realizados em
outras populagdes
segundo os quais cuidar
de criangas afeta o
estado de salide mental
dos cuidadores.
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Quadro 3

Informacgdes dos artigos selecionados para o estudo referentes a

metodologias, participantes e instrumentos para avaliacdo da QV,

resultados e principais conclusdes (continuacio)
Instrumentos
Artigo Metodologia Participantes para avaliacao Resultados Conclusées

da Qv

12. Misto 75 cuidadores/  Family Quality ~ As percepgdes dos pais sobre A QV dos pais estd
(qualitativoe  pais de of Life Scale a deficiéncia de seus filhos intimamente
quantitativo)  criangas com (FQOL) foram influenciadas tanto relacionada com
e exploratério  TEA pelo contexto cultural a auséncia de

quanto pelos servigos identificacoes de
limitados e caros, pré e diagndsticos e
pos-diagnostico disponiveis.  estimulagdes
Os tempos de espera mais necessarias para
longos para o diagndstico a crianga com
foram associados ao menor  necessidades especiais.
bem-estar emocional e ao
suporte perceptivel
relacionado a deficiéncia.

13. Estudo 84 familias, Parenting Stress O estresse parental de pais ~ Devem-se fornecer aos

Index-Short
Form (PSI-SF)

sendo 42 com
criangas com

comparativo

de criangas com TEA foi
significativamente maior

pais de criangas com TEA
0S recursos necessarios

TEA e 42 sem que no grupo de para que eles possam

criangas comparagdo. A gravidade lidar efetivamente com o

diagnosticadas do autismo e o Ql verbal da  estresse, melhorar a

com TEA crianga foram preditores dinamicaeo
significativos do estresse funcionamento da
parental relacionado a familia, e favorecer a QV.
distragdo e hiperatividade Em concluséo, o
da crianga. Além disso, a aumento da resiliéncia
resiliéncia dos pais foi um entre os familiares de
fator importante do estresse  criangas com autismo
parental relacionado a pode ser benéfico tanto
depressao. para os parentes quanto

para as criangas.
14, Quantitativo 122 maes Hassles and Mais da metade das méaes Os levantamentos

solteiras de
criangas com
TEA

Uplifts Scale

(59,8%) tiveram acesso aos
cuidados de repouso
fornecido durante uma hora
por dia. Esses repousos foram
possiveis com a ajuda
principalmente de avos e
agéncias comunitarias.

A maioria das maes
demonstrou estar satisfeita
com esse cuidado. Das
participantes, 77% estavam
em risco de depressdo clinica.
Enquanto os levantamentos
foram negativamente
correlacionados com a
depressao, os problemas

e a carga do cuidador foram
positivamente
correlacionados com
adepressdo.

mediaram a relagao
entre cuidados de
repouso e depressao.

(continua)
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Quadro 3

Informacgdes dos artigos selecionados para o estudo referentes a

metodologias, participantes e instrumentos para avaliacdo da QV,

resultados e principais conclusdes (continuacio)
Instrumentos
Artigo Metodologia Participantes para avaliacao Resultados Conclusées
da Qv
15. Estudo 189 cuidadores/ Formulario Os resultados indicaram que A maioria das familias
descritivo pais com desenvolvido a maior amostra de conjuges civis pode permanecer
comalgumas  criangascom  pelo proprio militares confirmou em no mesmo local ap6s
variaveis TEA estudo grande parte as experiéncias o recebimento do
quantitativas relatadas qualitativamente  diagndstico do filho.
em estudos anteriores e No entanto, as familias
contribuiu com informagdes devem passar por esse
anteriormente processo a cada dois-
desconhecidas sobre trés anos.
variaveis associadas ao
acesso, a disponibilidade,
qualidade e a frequéncia dos
servigos de intervengao para
familias militares com
criangas com TEA.
16. Estudo 283 mées de Entrevista No momento do O aumento do uso
longitudinal criangas com  estruturadae diagndstico, altos niveisde  de estratégias de
TEA Parenting Stress  apoio social e o uso de enfrentamento
Index-Short estratégias de desengatadas e a
Form (PSI-SF) enfrentamento ativo diminuigdo do uso
estavam associados a niveis  de estratégias de
mais baixos de estresse enfrentamento ativas
parental. Por sua vez, altos  ao longo do tempo
niveis de problemas de previam niveis mais
comportamento do filho e altos de estresse para
as disfungdes familiares pais.
foram associados ao maior
estresse parental. Além
disso, niveis altos ou
crescentes de apoio social
preveem uma diminui¢do no
estresse parental, enquanto
niveis altos ou crescentes de
disfungdo familiar preveem
aumento do estresse.
17. Estudo 10 maes de Entrevista O significado de luta Respeito as perspectivas
etnografico criangas com  estruturada associado ao fato de terum  das méaes e melhor
TEA filho com TEA ainda é atendimento de suas

emergente. N3o é possivel
imaginar essa forma de
maternidade sem “viver”.

necessidades e de suas
familias emergem como
prioridades clinicas e
politicas.
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Quadro 3

Informacgdes dos artigos selecionados para o estudo referentes a

metodologias, participantes e instrumentos para avaliacdo da QV,

resultados e principais conclusées

(continuagdo)

Instrumentos
Artigo Metodologia Participantes para avaliacao Resultados Conclusées
da Qv
18. Estudo 38 familias Parenting Stress Os pais de criangas com TEA  Os pais de criangas com
comparativo com criangas Index-Short relataram niveis TEA relataram maior
diagnosticadas  Form (PSI-SF) significativamente maiores  uso de apoio emocional,

com TEA e 38
familias com
criangas tipicas

de angustia, ansiedade e
depressao do que os pais de
criangas tipicamente em
desenvolvimento. Todavia,
eles ndo foram
correlacionados com
medidas fisioldgicas. Além
disso, os pais de criangas
com TEA relataram uso

reformulagdo positiva,
planejamento, humor,
aceitagdo e religido do
que os pais de criangas
em desenvolvimento,
visto que essas
estratégias amortecem
o impacto negativo do
estresse parental.

significativamente maior de
uma série de estratégias
adaptativas de
enfrentamento em
comparagdo com os pais de
criangas tipicamente
desenvolvidas.

Fonte: Elaborado pelos autores.

O presente estudo de revisdo sistemdtica da literatura refletiu o estado da
arte da producdo nacional e internacional no campo da QV dos cuidadores/
pais de criancas com TEA e pode servir de guia para estudantes, profissionais
e desenvolvimento de novos estudos na area. Com base nos resultados previa-
mente descritos, observa-se que o ntimero de artigos encontrados no tultimo
ano com os descritores selecionados € relevante, porém ainda € insignificante
quando direcionado a temdtica de QV dos cuidadores/pais de criangas com
TEA. Esse dado estd em concordancia com a literatura, que afirma que ha ne-
cessidade de desenvolvimento de estudos na area direcionados para as familias
das criancas com TEA, visto que elas sdo parte integrante do desenvolvimento
e da manutencdo dos comportamentos das criancas (MIELE; AMATO, 2016).

Considerando o territério nacional, por meio desta pesquisa, foi possivel
identificar apenas cinco trabalhos publicados na base de dados selecionados —
Portal Capes —, porém nenhum deles estava relacionado a QV dos pais/cuida-
dores de criancas com TEA. Ainda que este estudo ndo contemple todas as
bases de dados disponiveis, os resultados obtidos sdo indicativos da precarie-
dade de estudos nessa temdtica no ambito brasileiro.
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Quanto ao territdrio internacional, notou-se nao surpreendentemente
um predominio dos estudos realizados nos Estados Unidos e no Canada,
com um total de 13 artigos dos 18 selecionados para este estudo. Como decla-
ram Kousha, Attar e Shoar (2016), a maioria dos estudos cientificos € realizada
nos paises ocidentais e ainda ha poucos estudos nos paises de baixa e média
rendas. Todavia, ainda que o numero de publicacoes seja significativo quando
compreendido na totalidade dos artigos selecionados para o estudo, nao foi
identificada uma discrepancia entre as finalidades dos contetidos apresentados.

Todos os artigos desta revisdo apontaram que o estresse vivenciado pelos
pais/cuidadores de criancas com TEA, seja em decorréncia das dificuldades
sociais, ambientais, profissionais ou de cuidados gerais para a crianga, esta
intimamente relacionado com as alteracdes da QV.

Verificou-se que a maioria dos artigos se ateve a descrever a QV dos cui-
dadores/pais de criancas com TEA a partir dos quesitos desfavorecedores, e
ndo necessariamente com a finalidade de conceituar QV. Metade dos artigos
selecionados apontaram dados relevantes em relacdo a necessidade de um
suporte social para esses cuidadores/pais. De acordo com Nicholas et al.
(2016), os cuidadores/pais de criancas com TEA vivenciam um mundo social
Unico com experiéncias de isolamento de amigos, familiares e da sociedade
como um todo, por causa da falta de compreenséo social sobre o TEA. Krako-
vich et al. (2016) identificaram que construgdes de aliancas entre os pais e 0s
profissionais que atuam com seus filhos, em especial os professores, sdo altos
potenciais para favorecer a diminuicao das tensdes e dos estresses didrios.

Derguy et al. (2016) apontam ainda que o estresse experienciado pelos
pais/cuidadores de criancas com TEA néo estd necessariamente relacionado
com os comportamentos e a gravidade sintomatolégica da crianca, mas sim
aos recursos ambientais e sociais disponiveis para esses pais/cuidadores.

Outros artigos ja descreverem as tensoes e o estresse vivenciados pelos
cuidadores/pais de criancas com TEA como oriundos das particularidades com-
portamentais por elas apresentadas em unido com as auséncias de suportes
sociais. Para Dyches et al. (2016), as maes solteiras de criancas com TEA apre-
sentam niveis elevados de estresse, ansiedade e depressdo se comparadas as
familias de criancas com desenvolvimento tipico e até mesmo as maes de crian-
cas com TEA que recebem o suporte paterno, pois elas sdo privadas de desfru-
tar de tempo para cuidar de si e até mesmo suprir as necessidades bdsicas
de repouso.
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No estudo realizado por Pastor-Cerezuela et al. (2016), a gravidade do
autismo da crianca foi um preditor de estresse parental, principalmente da-
quelas criancas que apresentam comorbidades, como hiperatividade, transtor-
no obsessivo compulsivo, deficiéncia intelectual, entre outras. Além dos diag-
nosticos diferenciais, os dados apontam que as dificuldades de comunicagéo
e de cognicdo foram as que geraram maiores alteracoes na QV dos pais, ainda
que estes consigam se adaptar as necessidades de seus filhos para favorecer o
desenvolvimento.

Alguns prejuizos na QV podem acarretar o desenvolvimento de sintomas
depressivos e de ansiedade nos cuidadores/pais de criancas com TEA. Oien e
Eisemann (2016) e Al-Farsi et al. (2016) afirmam que cuidadores/pais de crian-
cas com TEA apresentam quadros elevados de ansiedade, estresse e depressao,
proporcionalmente ao comprometimento intelectual, social e de comunicacdo
da crianca. De acordo com Padden e James (2017), ainda que as maes tenham
maiores responsabilidades parentais, os pais apresentam maiores angustias,
ansiedade e depressao, correlacionadas a medidas fisioldgicas, principalmente
ao cortisol.

No estudo de Kousha, Attar e Shoar (2016), evidenciou-se que, como a
compreensao geral das caracteristicas comportamentais e da etiologia da crian-
ca com TEA ainda é obscura, os pais tém dificuldades em estruturar suas vidas
sociais, sejam elas familiares, parentais ou com a comunidade, sem se ater as
necessidades ja conhecidas da crianca. Esse excesso de preocupacdo contribui
para niveis elevados de sintomas depressivos e de ansiedade, uma vez que o
impacto do cansaco, da exaustdo e da responsabilidade de incluir uma crianca
com necessidades especiais ndo se limita apenas aos aspectos psicoldgicos, mas
a QV geral, aos status econdémicos e aos suportes sociais.

Percebe-se a constante presenca de fatores psicolégicos e necessidade de
suporte social relacionados aos aspectos estressores e as modificacoes no am-
bito geral da QV, que podem ecoar a niveis mais profundos, como transtorno
depressivo e de ansiedade. Em complemento, Stoner e Stoner (2016) destacam
que as condic¢des de trabalho também apresentam alto impacto na QV de pais/
cuidadores de criancas com TEA. Os dados ilustram que o trabalho exerce o
potencial de melhorar o significado pessoal, bem como o senso de autodeter-
minacdo, proporcionando melhores oportunidades para o trabalhador e para
a familia de forma geral. Entretanto, o que é mais frequente em maées de
criancas com TEA é a necessidade de abandonar ou reduzir a carga horaria
de trabalho. De acordo com os autores, isso significa a necessidade de lidar
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com o luto de ndo ter um filho dentro do desenvolvimento esperado, como
também a perda de sua carreira, que normalmente é compreendida como parte
da prépria identidade.

Direcionando para as alteracoes da QV perante a condicdo de ter uma
crianca com particularidades no desenvolvimento, Markowitz et al. (2016)
ressaltam que as familias apresentam alteracGes em sua QV antes mesmo de
a crianga receber o diagnoéstico de TEA. Isso ressalta o fato de que alguns pais
conseguem identificar peculiaridades no desenvolvimento dos filhos antes que
essa crianca inicie um acompanhamento especializado. Broady, Stoyles e Mor-
se (2017) acreditam que o diagndstico pode ser um fator estressor inicial,
porém ele também pode ser uma possibilidade para a familia se reequilibrar
e buscar planos individualizados de tratamento que englobe as necessidades
da crianca, de acordo com a disponibilidade e adesao familiar.

Observou-se que, para mensurar e compreender o significado e as alte-
ragoes relacionadas a QV, os estudos utilizaram entrevistas semiestruturadas
e estruturadas, formuldrios desenvolvidos pelos préprios estudos e instrumen-
tos ja existentes na literatura como: Child and Family Quality of Life (CFQL),
Short Form-12 (SF-12), WHOQOL-Bref, Family Quality of Life Scale (FQOL),
Hassles and Uplifts Scale e DASS-21. Descrevendo cada um desses instrumen-
tos, o CFQL foi selecionado para o estudo de Markowitz et al. (2016) e, de
acordo com seu referencial tedrico, tem como finalidade explicar a QV, in-
cluindo informacoes sobre a crianca, o cuidador, a familia e o sistema de
suporte social.

O Short Form-12 (SF-12), utilizado por Russell et al. (2017), é um formu-
lario evidenciado por sua capacidade de distinguir os diferentes niveis de QV
entre subgrupos populacionais estratificados pelas variaveis sociodemograficas
e pelas relacionadas ao estado de saude. Kousha, Attar e Shoar (2016) optaram
pela utilizacdo do WHOQOL-Bref, um dos principais instrumentos para ava-
liacdo da QV, cujo objetivo é compreendé-la em quatro dominios — fisico, psi-
coldgico, meio ambiente, relacoes sociais. Esse instrumento também apresen-
ta uma pergunta geral sobre QV e satde.

A FQOL, apresentada por Tait et al. (2016), consiste em cinco dominios:
bem-estar fisico e material, bem-estar emocional, interacdo familiar, parenta-
lidade e suporte relacionado a deficiéncia. Direcionando para os dois dltimos
instrumentos citados, a Hassles and Uplifts Scale contém duas subescalas in-
cluindo descri¢oes relacionadas aos eventos didrios, como trabalho, filhos,
relacionamentos, compromissos sociais e dinheiro (DYCHES et al., 2016). E
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para finalizar, o DASS-21 foi empregado para mensurar trés dimensoes emo-
cionais: depressdo, ansiedade e estresse (AL-FARSI et al., 2016).

Com base na literatura, ainda no quesito instrumentos para avaliar a QV,
identificou-se uma gama de possibilidades entre os artigos selecionados. Con-
siderando as recorréncias, o instrumento mais utilizado foi o Parenting Stress
Inde-short Form presente nos artigos de Jamison et al. (2017), Harrop, McBee
e Boyd (2016), Krakovich et al. (2016), Pastor-Cerezuela et al. (2016), Zaid-
man-Zait et al. (2016) e Padden e James (2017). De acordo com Jamison et al.
(2017), esse instrumento possui 36 itens, é validado para uso em cuidadores
de criancas com TEA e avalia o estresse no relacionamento entre pai/mae-
-filho(a), oferecendo um escore de pontuagéo total em trés subdominios:
dominio dos pais — avalia o nivel de estresse resultante das exigéncias de
educar uma crian¢a; dominio da interagdo pais-filhos — mensura a insatisfacao
parental com as interacdes com seu/sua filho(a); e dominio da crianga — con-
sidera as percepc¢des parentais das capacidades autorregulatérias da crianca.

CONCLUSAO

A partir da revisao realizada, é possivel concluir que os estudos relacio-
nados com a QV de cuidadores/pais de criancas com TEA, frequentemente,
descrevem os prejuizos correlacionados aos fatores psicolégicos, em especial
ao nivel exacerbado de tensodes e estresse, aumentando, inclusive, a potencia-
lidade para o desenvolvimento de transtorno depressivo e/ou de ansiedade.

A realidade de auséncia de suporte social e/ou de discriminagoes, a inca-
pacidade para o trabalho e os impactos do diagndstico também sao vivenciados
intensamente por parte dos cuidadores/pais de criancas com TEA. Essas va-
riaveis foram apontadas pelos estudos analisados como diretamente correla-
cionadas com estresse e tensdes dos cuidadores.

Dessa forma, além de expandir os estudos cientificos acerca do diagndsti-
co do TEA, objetivando desvendar suas etiologias, faz-se necessario realizar
pesquisas que englobem a QV dos cuidadores/pais de criancas com TEA. Sabe-
-se que a crianca diagnosticada com TEA necessita de cuidados especiais e te-
rapias intensas. Todavia, sem os suportes adequados, as familias ndo conseguem
desenvolver estratégias de enfrentamento para uma boa QV de forma geral.

O estado da arte apresentado na revisao sistemdtica da literatura eviden-
cia a necessidade de mais estudos na area e a importancia do desenvolvimento
de politicas publicas de sauide para favorecer a vida desses pais/cuidadores de
crianca com TEA e da sociedade de forma geral. Sugere-se também a amplia-
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cdo da revisdo sistemdtica da literatura para anos anteriores, a fim de iden-
tificar e desenvolver estratégias que favorecam verdadeiramente a QV dos
envolvidos.

Life quality of caregivers of children with autism
spectrum disorders: a bibliographic review

Abstract

The autism spectrum disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder,
which is presented in early childhood and has been raising relevant questions
in the scientific field due to the fact that 1% of the population is diagnosed
with it and it does not present a defined etiological cause. Beyond the
child with ASD, there is a family that also needs caring and support. Con-
sidering this, this article is a systematic bibliographic review, which aims to
answer the following questions: “How does scientific literature present the
state-of-the-art investigations on the life quality of parents of children with
ASD?” and “Which are the main characteristics pointed by scientific litera-
ture?”. Thus, the objective was to analyze the most recent scientific produc-
tion on this theme. The bibliographic research was conducted on the website
Capes, using the descriptors: “life quality”, “caregivers” along with “autism”,
in Portuguese and English. 746 articles were identified, from which 18 fit
the pre-established criteria. It was proved that studies on this theme are still
few, and among the existing ones, data expresses that caregivers of children
with ASD suffer of losses correlated to psychological factors and the absence
of social support.

Keywords

Autism. Caregivers. Life quality. Autism spectrum disorder. Bibliographic
review.

Calidad de vida de cuidadores de nifios com
transtorno del espectro autista: revision de
la literatura

Resumen

El trastorno del espectro autista (TEA) es una alteracion en el neurodesar-
rollo, que se manifiesta al inicio de la infancia y que ha traido indagaciones
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pertinentes en el &mbito cientifico por tratarse de un diagnéstico que alcan-
za el 1% de la poblaciéon general y ain no presenta una causa etioldgica
definida. La familia del nifio con TEA necesita cuidado y apoyo de profesio-
nales habilitados. En este articulo se trata de una revision sistemadtica de la
literatura, con el fin de responder a las siguientes preguntas: “¢Cudl es el
estado del arte de las investigaciones sobre la CV de los padres de nifios con
TEA?” y “(Cuadles son las principales caracteristicas que la literatura eviden-
cia sobre el tema?”. Asi, el objetivo fue analizar la produccion cientifica
publicada en los afios 2016 y 2017 sobre la temadtica. La btisqueda biblio-
grafica fue realizada en el Portal Capes, incluyendo los descriptores; “cali-
dad de vida” y “cuidadores” combinada con “autismo”, en los idiomas por-
tugués e inglés. Se identificaron 746 articulos, de los cuales 18 se
encuadraron en los criterios preestablecidos. Se constaté que los estudios
en esta tematica todavia son precarios y, entre los existentes, se tiene una
expresividad de datos que describen que los cuidadores de nifios en TEA
presentan perjuicios relacionados a los factores psicolégicos y la ausencia
de soporte social.

Palabras clave

Autismo. Cuidadores. Calidad de vida. Trastorno del espectro autista. Revi-
sion de la literatura.
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