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Resumo

Este estudo objetivou avaliar a Qualidade de Vida e o Bem-Estar Subjetivo de cuidadores de criangas
diagnosticadas com autismo e que s&o atendidas em um Centro de Atencéo Psicossocial, no municipio
de Campina Grande. Participaram 63 cuidadores, 11% do sexo masculino e 89% do sexo feminino.
Foi utilizado como instrumento: a escala WHOQOL-bref, a escala de Satisfacdo com a Vida e as
escalas de Afetos Positivos e Negativos e um Questionario Biodemogréfico, para a caracterizagéo da
amostra. Os resultados sugerem que, de modo geral, os cuidadores possuem um indice de QVG
moderado (M=9,36; DP=2,98). No tocante a Satisfagdo com a vida, a pontuacdo média (M=4,23;
DP=1,16) situa-se um pouco abaixo do ponto médio da escala de respostas (valor 4), indicando um

nivel de moderado a baixo de Satisfacao.
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Introducéo

A presente pesquisa tem como objetivo verificar a qualidade de vida e o bem-estar dos
cuidadores de criangas autistas atendidas nos Centros de Atencdo Psicossocial Infantil (CAPSi) do
municipio de Campina Grande. O CAPSI tem o0 objetivo de dar diagnostico em tempo habil dos riscos
psicossociais através de equipes capacitadas para identificar e acompanhar os sinais de sofrimento

psiquico, bem como diagnosticar e cuidar dos riscos de fracasso constitutivo. A instituicdo visa
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possibilitar uma intervengdo que ocorra num tempo em que ainda é possivel mudar um quadro no qual
0s sinais de sofrimento s&o evidentes.

As pessoas que cuidam dos usuarios do Caps, séo identificados como cuidadores, sejam eles:
parentes amigos ou individuos altruistas. Os cuidadores sdo de fundamental importancia para o
sucesso do tratamento e aumento da possibilidade de manutencdo do bem-estar do usuario, devendo
atuar em conjunto com os profissionais do Centro de Atengdo Psicossocial que prestam os servigos de
satide mental.

A sobrecarga familiar, no que diz respeito ao cuidador pode ser um fator de estresse, bem
como, alterar a qualidade de vida da familia, proporcionando uma queda na qualidade da atencéo de
guem necessita de cuidados especiais.

O cuidador é aquele que cuida. Certamente um individuo que propicia aquele que recebe seus
cuidados a oportunidade de manter, mesmo diante de uma dificuldade, uma condi¢do humana digna,
garantindo ao usuério o direito a protecdo, bem-estar e socializagdo.

A convivéncia com um paciente tende a representar um peso material, subjetivo, e social para
todos aqueles que trabalham com os doentes e convivem com 0 seu universo. As caracteristicas que
envolvem a vida de muitas dessas pessoas sdo: isolamento, distanciamento das relagbes afetivas,
exclusdo social, dificuldade em mobilizar o préprio desejo.

Acredita-se que as conseqliéncias da reforma psiquiatrica, sem desmerecer seus méritos, se
refletem, de forma direta, na familia do portador de transtorno mental, principalmente, sobre as
pessoas responsaveis pelo seu cuidado (BARBOSA e FERNANDES, 2009).

A figura do cuidador é de grande importancia na assisténcia e no tratamento Da pessoa que
sofre de transtorno mental. E necessario que ele seja parceiro do servigo de satide mental, uma vez que
ele estd presente na maior parte da vida do usuario; mas ele também precisa de assisténcia, para que
Ihe seja possivel suportar as atribulagdes causadas em seu cotidiano pelo transtorno mental do usuério.

Pimenta e Romagnoli (2008) afirmam que, por um lado, percebe-se a familia, ou
assemelhados sociais, como o melhor ambiente para acolher e manejar o comportamento do doente,
mas por outro, vém-se 0 despreparo e a sobrecarga agindo negativamente sobre o cotidiano e as
relagdes intrafamiliares, ou assemelhados sociais.

Esse estudo tem sua relevancia na medida em que, conhecer a sobrecarga vivenciada pelos
familiares e cuidadores, permite tracar intervencBes que: auxiliem na interacdo e gestdo da vida
cotidiana dos pacientes, contribuindo para aliviar 0 peso dos encargos, facilitando a cooperacdo,

diminuindo os fatores estressantes que podem desencadear crises.
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O surgimento dos CAPS

A partir da Reforma Psiquiatria da década de 70, no Brasil, outros modelos alternativos ao
modelo hospitalocéntrico, surgem como primeiras propostas e a¢des para a reorientagdo da assisténcia
no Brasil, tomando por inspiracdo o movimento e os marcos ocorridos na Itdlia BRASIL (2011).

O primeiro CAPS no Brasil surge na década de 80, e tem inicio a partir de um processo de
intervencdo em S&o Paulo a um hospital psiquiatrico, por conta de denlncias de maus-tratos e morte
de pacientes. Este modelo Inicia-se a construcdo de um novo modelo de atencdo a saude mental no
Brasil, com a construcdo de uma rede de cuidados em satde mental em substituicdo dos manicémios
(BRASIL, 2011).

O modelo de atencdo a satde mental ndo se restringe a substitui¢cdo do hospital por um aparato
de cuidados externos. Ele exige que, de fato haja um deslocamento das praticas psiquiatricas para
préticas de cuidado realizadas na comunidade (GONGCALVES & SENA, 2001).

Os Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), segundo o Ministério da Saude, tem o objetivo
de oferecer atendimento a populacdo, realizar o0 acompanhamento clinico e a reinsercdo social dos
usuarios pelo acesso ao trabalho, lazer, exercicio dos direitos civis e fortalecimento dos lagos
familiares e comunitérios.

De acordo com o Ministério da Saude é funcdo dos CAPS prestar atendimento clinico em
regime de atengdo diaria; promover a inser¢do social das pessoas com transtornos mentais através de
acOes intersetoriais; regular a porta de entrada da rede de assisténcia em saude mental na sua area de
atuacdo e dar suporte & atengdo a saude mental na rede bésica. Cabe aos CAPS o acolhimento e a
atencdo as pessoas com transtornos mentais graves e persistentes, procurando preservar e fortalecer os
lagos sociais do usuério em seu territorio.

Os CAPS se diferenciam, conforme o Ministério da Salde, capacidade de atendimento e pela
clientela atendida e organizam-se no pais de acordo com o perfil populacional dos municipios
brasileiros. Dessa forma, estes servicos diferenciam-se em: CAPS I, CAPS II, CAPS Ill, CAPSi e
CAPSad. Porém, todos consistem em servigos de salde municipais, abertos, comunitarios, que
oferecem atendimento diario as pessoas com transtornos mentais severos e persistentes e que realizam

0 acompanhamento clinico e a reinsercao social destes individuos.

O CAPSi — Centro de Atencéo Psicossocial Infantil
O CAPSI, em especifico, € um servigo de atencdo diaria destinado ao atendimento de criangas

e adolescentes com grave sofrimento psiquico. Nessa categoria estdo incluidos os sujeitos psicoticos,

autistas, neurdticos graves e todos aqueles que, por sua condicdo psiquica, estdo impossibilitados de
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manter ou estabelecer lacos sociais. (BRANDAO JR., 2008). O CAPSi, visa, portanto, segundo
Toledo (2004), a organizacdo de uma rede de cuidados em salde mental para criancas e adolescentes,
constituindo-se em um carater intersetorial e inclusivo.

Conforme Arruda apud Arruda e Moreira (2011), este dispositivo atende uma clientela
infanto-juvenil cuja idade varia desde o nascimento até 17 anos, ou seja, criangas que encontram-se
em situacdes de risco psicossocial, qualquer gue seja a etiologia desse risco: criancas sindrémicas,
com paralisia cerebral, miopatia, hidrocefalia, microcefalia, cranioestenose ou outro problema
organico que possibilite danos a sua constituicdo subjetiva. E criangas que apresentem transtornos do
desenvolvimento, ou seja, transtornos psiquicos moderados e invasivos, psicoses infantis (ndo decidida
na infancia) apesar da tenra idade.

Este é um servico geralmente necessario para dar resposta a demanda em salde mental em
municipios com mais de 200.000 habitantes. Ele funciona durante os cinco dias Uteis da semana e tém
capacidade para realizar o acompanhamento de cerca de 180 criancas e adolescentes por més. Sendo a
equipe minima para estes servigos constituida por 11 profissionais de nivel médio e superior,
composta por: psicanalista, psicologos, pediatra, neurologista, enfermeira, técnica de enfermagem,

pedagogos, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, assistente social e musico Brasil (2011).

A Sindrome Autistica

O termo “autismo”, originado do grego autds, que significa “por si mesmo” ou “de si mesmo”,
apesar de ter sido empregado primeiramente, pelo psiquiatra E. Bleuler em 1911, para caracterizar o
retraimento e a alienacdo social dos esquizofrénicos, foi inicialmente descrito por kanner, em 1943. A
partir de entdo, foram desenvolvidos varios estudos sobre a Sindrome do Autismo, que apés 40 anos,
foi listado no DMS (Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais) partindo de critérios
comportamentais destinados a compartilnar um consenso diagnostico e na CID (Classificacédo
Internacional de transtornos mentais e do comportamento), que aponta outros distirbios do quadro
autistico: Sindrome de Asperger, Autismo Atipico, Transtorno de Rett e Transtorno Desintegrativo da
Infancia e Transtorno Global do Desenvolvimento — sem outra especificacdo ( CUNHA, 2009).

De acordo com o DSM-IV-TR, o autismo se encaixa na categoria ‘“Transtorno Global do
Desenvolvimento”, que € utilizada para classificar os transtornos do desenvolvimento que acometem
as habilidades de interacdo social, de comunicacao, atividades estereotipadas, interferindo, conforme
Holmes (1997) no desenvolvimento emocional e cognitivo.

A CID classifica a sindrome como um dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento.

O DSM-IV propde, entdo, uma cadeia de 12 (doze) critérios para o diagnostico da Sindrome,
sendo quatro em cada critério (TABELA 1.2).
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Quadre 1.1

Critérios para Transtorno Autista (TA), com base nos critérios diagnésticos da
tabelal.2

U total de seis (ou mais) itens de (1), {2) e {3), com pelo menos dois de (1), um de (2)
e um de (3)

Atrasos ou funcionamento anormal em pelo menos uma das seguintes areas, com inicio
antes dos 3 ano de idade: (1) interagfio social, (2) linguagem para fins de comunicagio
social ou (3) jogos imaginativos ou simbdlicos

A perturbagio nic € mais bem explicada por transtorno de Rett ou transtorno
desintegrativo da inféncia

Fonte: fsabelle Rapin ¢ Roberio F. Tuchman (2009)

Quadro 1.2

Critérios diagnoésticos comportamentais do DSM-TIV--TR para transtorno autista

(2000)

1. Area das interagdes sociais:

Comprometimento acentuado no uso de multiplos comportamentos nio-verbais, tais
como contato wisual direto, expressiio facial, posturas cotporais e gestos para
regular a interagfio social;

Fracasso em desenvolver relacionamentos com seus pares apropriados ao nivel de
desenvolvimento;

Auséncia de tentativas espontineas de compartilhar prazer, interesses ou realizagdes
com outras pessoas (p. ex., nfo mostrar, trazer ou apontar objetos de interesses);

Auséncia de reciprocidade social ou emocional

2. Area da linguagem, comunicagiio e imaginagio:

Atraso ou auséncia total de desenvolvimento da inguagem falada (nfioc acompanhado
por uma tentativa de compensar por meio de modos alternativos de comunicagio,
tais como gestos ou mimica);

Em individuos com fala adequada, acentuado comprometimento da capacidade de
iniciar ou manter uma conversa,

Uso estereotipado e repetitivo da linguagem ou linguagem idiossincratica;

Auséncia de jogos ou brincadeiras de imitagiio social wvariados e espontineos
préprios do nivel de desenvolvimento;

Area da flexibilidade comportamental: padrdes limitados, repetitivos e
estereotipados de comportamento, interesses e atividades;

Preocupacgiio insistente com um ou mais padr3es estereotipados e restritos de
interesses, anormais em intensidade ou foco;

Adesiio aparentemente inflexivel a rotinas ou rituais especificos e nfo-funcionais;

Maneirismos motores estereotipados e repetitivos (p. ex., agitar ou torcer méios ou
dedos, ou movimentos complexos de todo o corpo);

Preocupagiio persistente com partes de objetos.

Fonte: fsabelle Rapin e Roberio F. Tuchmarn (2009)

Durante um vasto periodo a visdo psicanalitica acerca do autismo enfatizou o papel materno e
paterno como causa mor da sindrome. Todavia, hoje se sabe que esta relacdo ndo é responsavel,
marcando a falta de um modelo tedrico abrangente, que abarque as diferentes formas de classificag&o.

Segundo Eisenber e Kanner apud Holmes (1997), outros resultados de estudo iniciais
sugeriram que, 0 autismo tendia a ocorrer com maior frequéncia em classes socioecondmicas mais
altas e que os pais tendiam a ser profissionais. Todavia, chegou-se a concluséo de que estes resultados

foram consequéncias do fato de o estudo ter sido realizado em hospitais de elite.

Edic&o eletrdnica em http://idonline.no.comunidades.net



|d on Zse Revista de Psicologia. Ano 6, No. 16, Fevereiro/2012 - ISSN 1981-1179. 37

J& os tedricos da aprendizagem tentaram explicar o autismo sugerindo que os comportamentos
anormais sdo frequentemente seguidos por gratificagcBes destinadas a distrair a crianca e reduzir o
comportamento anormal, no entanto, as gratificacbes em vez de reduzir o comportamento anormal,
reforcavam o comportamento (HOLMES, 1997). E ainda outros tedricos, conforme Goldfarb, Mahler
apud Barlow (2008) consideravam a possibilidade de o autismo envolver a falta de autopercepcéo.

A partir deste quadro de sintomatologia, infere-se que atualmente, o autismo é considerado
uma sindrome comportamental, que apresenta etiologias multiplas (ORRU, 2009).

Caracteristicas da sindrome autistica

A Sindrome Autista é caracterizada ndo apenas por caracteristicas fixas do quadro, mas
também por patologias associadas e por caracteristicas individuais: desejos, necessidades,
manifestacGes comportamentais que vdo além das caracteristicas da sindrome. Nesse sentido, Cunha
(2009) afirma que as manifestacbes do autismo variam intensamente, dependendo do nivel de
desenvolvimento e da idade cronolégica da pessoa, podendo ser classificada como uma sindrome que
abarca subtipos variados, caracterizando-se, sobretudo, como um conjunto de sintomas iniciados na
infancia, onde a capacidade de pensamentos abstratos, jogos imaginativos e simbolizagcdo ficam
severamente prejudicados.

O autismo pode surgir nos primeiros meses de vida, mas em geral, 0s sintomas tornam-se mais
aparentes a partir dos trés anos. Durante os trés primeiro anos de vida, as condutas funcionais normais,
desenvolvidas por uma crianga que nao apresenta sindrome, sd0 no autista, progressivamente
desestruturadas e/ou perdidas, ou mesmo nunca chegam a se desenvolver (ORRU, 2009).

Comumente, o autismo €é percebido pelo uso insatisfatorio de sinais sociais, emocionais e de
comunicagdo, por ndo atribuir valor simbolico a eles, além da falta de reciprocidade afetiva (CUNHA,
2009). Conforme Coll apud Orra (2009), com a adolescéncia, tendem a aumentar os conflitos
pessoais e interpessoais na pessoa com autismo, sendo possivel aparecerem novas complicagdes, como
crises de epilepsia, acréscimo das estereotipias, problemas alimentares, ciclos depressivos, aumento da
excitacdo e da ansiedade.

No autista, segundo Cavalcante e Rocha apud Cunha (2009), as qualidades sensoérias ficam
reduzidas a um estado fragmentado, dominado pela compulséo, repeticdo e manuseio de materiais e
objetos inapropriadamente, em razdo do contato social com pouca intervengédo cognitiva. Dessa forma,
a crianca cria estereotipias e formas préprias de relacionamento com o mundo exterior.

Os individuos com casos menos severos, por sua vez, sdo em geral referidos como de alto
funcionamento (YRMIYA e SIGMAN apud HOLMES, 1997). Estes individuos, especificamente,
apresentam menos dificuldades no funcionamento social e cognitivo, chegando em muitos casos a

apresentar niveis normais de inteligéncia.
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Segundo Carmago Jr. (2010), quanto mais cedo identificado um transtorno, mais rapido o
curso normal do desenvolvimento pode ser retomado. O autismo é uma condigdo cronica,
caracterizado pela presenca de importantes prejuizos em éareas do desenvolvimento, por essa razo o
tratamento deve ser continuo e envolver uma equipe multidisciplinar (SCHWARTZMAN apud
RIBEIRO, 2010).

Abordagens de tratamento da sindrome autistica

Uma variedade de abordagens ja foi utilizada na tentativa de tratar o autismo. De acordo com
Holmes (1997), na década de 50 e inicio de 60, uma grande quantidade de atengdo foi dedicada ao
tratamento psicodindmico de longa duracgéo intensivo. Em meados da década de 60 foi introduzida
uma estratégia de tratamento, objetivando modificar o comportamento, na qual as criangas autistas
eram gratificadas por comportamentos apropriados e punidas por comportamentos inapropriados.
Todavia, esses tratamentos mostraram-se ineficientes.

Os tratamentos visam tornar os individuos mais independentes em todas as suas areas de
atuacdo, favorecendo uma melhoria na qualidade de vida das pessoas com autismo e suas familias.

De acordo com Ribeiro (2010), existem varios tipos de tratamento que podem ser usados para
ajudar uma crianga com autismo. Mas, independente da linha escolhida, a maioria dos especialistas
ressalta que: o tratamento deve comecar o mais cedo possivel; as terapias devem ser adaptadas as
necessidades especificas de cada crianca e a eficacia de tratamentos deve ser medida com os avangos
da crianca.

O estudo dessa sindrome conforme Barlow (2008) ¢ um campo relativamente novo e ainda
aguarda uma teoria integradora para um tratamento totalmente eficaz. Porém, o tratamento mais
utilizado no Transtorno Global de Desenvolvimento combina varios métodos para tratar suas diversas
facetas, uma vez que, é sabido que o autismo ndo se resume a uma Unica causa, levando-se em
consideracéo a singularidade no desenvolvimento de cada pessoa.

A seguir trataremos 0s conceitos de qualidade de vida e de bem-estar subjetivo para

compreensdo da satde mental dos cuidadores das criancas que tem o diagndstico autistico.

O cuidador e seus cuidados

Conforme Ferreira (2010), cuidar significa aplicar a atencdo, o pensamento, a imaginagao.
Sinonimamente, cuidado corresponde a responsabilidade, atencdo, cautela. Por analogia, pode-se

inferir que o cuidador é, portanto, aquele que desprende atencdo, zelo, ou seja, que é diligente diante
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de um individuo que requer o cuidado. O cuidar das criangas autistas, em especial, exige, sobretudo do
cuidador, uma atencgdo diferenciada, um cuidado especifico, que permita a crianca desenvolver suas
potencialidades de forma a portar-se enquanto sujeito ativo.

Essa categoria de cuidadores é geralmente composta pelos familiares das criangas, com
destaque para a mée. E as formas utilizadas por estes para lidar com o estresse, ou seja, as estratégias
de coping, que conforme Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007) sdo estratégias de adaptacéao, utilizadas
frente a situacOes, adversas ou estressantes, decorrentes do quadro de autismo apresentado pelos
filhos, constituem-se como fatores estruturantes de suma importancia para que no trato da crianca
sejam superados os obstaculos gerados por suas limitacGes.

Nesse sentido, ainda conforme Breslau e Davis; Bristol e Schopler; Gallagher, Beckman e
Cross; Gath; Gauderer; Harris apud Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007, p. 125), deve-se levar em

consideracédo que,

As criangas com autismo, enquanto portadoras de uma condicdo crbnica, enfrentam
dificuldades importantes no que tange a realizacdo de tarefas comuns, préprias a sua fase de
desenvolvimento. Isto porque as caracteristicas clinicas da sindrome afetam as condicfes
fisicas e mentais do individuo, aumentando a demanda por cuidados e, conseqiientemente,
o nivel de dependéncia de pais e/ou cuidadores. A familia destas criangas, por sua vez, se
vé frente ao desafio de ajustar seus planos e expectativas futuras as limita¢cdes da condicéo,
além da necessidade intransponivel de adaptar-se a intensa dedicacdo e prestagdo de

cuidados das necessidades especificas do filho.

E assim, a familia/cuidadores encontram-se, segundo Favero e Santos (2005), em
circunstancias especiais, promotoras de mudangas nas atividades de vida diaria e no funcionamento
psiquico, uma vez que deparam-se com uma sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais, que podem
resultar em situacGes de estresse e tensdo emocional; a exemplo do resultado obtido na pesquisa de
Schmidt, Dell’Aglio € Bosa (2007), em que é exposto que as dificuldades comportamentais
apresentadas por portadores de autismo, tais como agitacdo psicomotora, gritos ou agressividade, séo
de dificil manejo, dadas as especificidades de sua natureza e a complexidade de sua etiologia. Quando
surgidas em um contexto social, como por exemplo, em locais publicos, torna-se inevitavel o
constrangimento dos cuidadores.

Esses fatores que circundam o dia-a-dia e o cuidar do cuidador, em especial da criancga autista,
tem, enfim, uma intima relacdo com a qualidade de vida e 0 bem-estar desses, uma vez que Sao com
freqliéncia expostos a superacdo e a busca por um ganho no desenvolvimento de suas criangas,
visando propiciar a elas a oportunidade de manter uma condigdo humana digna, protegida, com bem-

estar e socializagéo.
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Contudo, segundo Barbosa e Fernandes (2009), a presenca da crianga autista tende a
modificar as relagdes entre os familiares, visto que os sintomas do distirbio acabam por desencadear
elevados niveis de estresse nos membros da familia.

E diante das dificuldades imprescindiveis no trato do sujeito autista, se faz necessario um
desprendimento de atencdo intensa sobre a figura do cuidador, que desempenha um papel de grande
importancia na assisténcia e no tratamento da pessoa com transtorno mental em geral. E necessario
que ele seja parceiro do servico de salde mental, uma vez que ele esta presente na maior parte da vida
do usuério, acompanhando suas evolucdes e suas limitacdes. E assim, ndo s6 a crianga autista requer
um cuidado especial, o cuidador também precisa de assisténcia, para que lhe seja possivel suportar as

atribulacdes causadas em seu cotidiano junto ao transtorno de sua crianca.

Qualidade de vida e bem-estar subjetivo

Nas Ultimas décadas surgiu uma nova teoria que marcou a compreensdo do conceito de
qualidade de vida, denominada bem-estar subjetivo. Esta por sua vez, tornou-se um aparato tedrico
bastante utilizado para se referir a qualidade de vida de uma dada populacdo. Segundo Cuandra e
Florenzano, (2003) os termos qualidade de vida, bem-estar subjetivo, satisfacdo com a vida e bem-
estar social se relacionam com a felicidade.

Somente no final do século XX, pesquisadores na area da Psicologia Social voltaram sua
atencdo para o estado de felicidade, o bem-estar subjetivo, a satisfacdo com a vida e a identificacéo
dos afetos positivos e negativos, relacionados, em ultima instancia, com o que podemos denominar de
gualidade de vida. Assim, ha poucos anos, a felicidade tornou-se objeto sistematico de estudo
cientifico no interior da Psicologia (VIANNA, 2005, p.6).

O estudo dos determinantes da Felicidade tem reforcado o conhecimento cientifico sobre a
dimensdo positiva das emogfes humanas e da Qualidade de Vida, que, durante décadas, foi relegada
para segundo plano, em relacéo ao estudo dos determinantes do sofrimento humano. Outro elemento
considerado importante é o de Bem-Estar, conceito-chave deste dominio de investigacdo, que pelas
suas caracteristicas relacionadas com a vida social e privada, tem merecido a atencdo de varias areas
da Psicologia, como a Psicologia clinica, a transcultural, a social, a organizacional, a da personalidade,
entre outras (STRACK, ARGYLE e SCHWARZ apud GALINHA e RIBEIRO, 2005, p. 208).

Primeiros estudos enfocando o bem-estar subjetivo

O bem-estar subjetivo comecou a ser estudado a partir da década de 60, com os estudos de

Warner Wilson, sobre satisfacdo com a vida, realizado com a sociedade americana e conduzido por
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Campbell, Converse e Rodgers, em que se iniciou um debate acerca dos indicadores que compdem o
conceito (DIENER e col., 1999).

Para Diener e Suh (1998), o bem-estar subjetivo pode ser considerado um dos trés principais
modos de avaliar a qualidade de vida de uma populagéo, juntamente com os indicadores econémicos e
sociais. Para estes autores, avaliar como as pessoas pensam e sentem sobre suas proprias vidas é de
fundamental importancia, para compreender o bem-estar.

O conceito de Bem-estar subjetivo, ao longo dessas quatro décadas, despertou o interesse de
varios pesquisadores na area da Psicologia, 0 que fez com que se avangasse na compreensdo desse
conceito. Na atualidade, o maior representante dos estudos sobre bem-estar subjetivo é o pesquisador
norte americano, Ed. Diener.

Segundo Novo (2003), “ele insere este dominio de estudo no ambito da psicologia positiva e
identifica-o como a avalia¢do cognitiva (satisfacdo com a vida) e afetiva (felicidade) que os sujeitos
fazem de suas vidas” (p.24). O bem-estar subjetivo também pode ser definido mediante a avaliagdo
subjetiva da qualidade de vida (GIACOMONI, 2004).

Em muitos artigos, pode-se encontrar a afirmacdo de que qualidade de vida e o bem-estar
subjetivo sdo sinbnimos de felicidade. Segundo Diener, Oishi e Lucas (2003), pesquisadores da area,
tem-se evitado utilizar o termo felicidade por causa da multiplicidade de significados que o termo
abarca. Por esse motivo, alguns pesquisadores preferem utilizar o termo bem-estar subjetivo, para
caracterizar a avaliacdo que as pessoas fazem da propria vida.

A histdria da Psicologia nos revela que seu maior foco sempre esteve na doenca, ou seja, sua
preocupacdo maior esteve focalizada nos aspectos negativos do homem e a busca pela cura desses
males. Para Seligman e Csikszentmihalyi (2010), esse foco na doenca fez com que a Psicologia
descuidasse dos aspectos que motivam o homem para a vida, como o bem-estar, o contentamento, a
satisfacdo e a felicidade. Essa mudanga de foco causou uma mudanca nos paradigmas da psicologia
moderna, dando origem a um novo campo de estudo dentro da psicologia, denominado de Psicologia

Positiva.

Qualidade de vida

A nocéo do conceito de qualidade de vida evolui ao longo do tempo, inserindo, a cada nova
abordagem, uma dimensdo a mais, na tentativa de construir uma representacdo que pudessse ser
aceitavel na compreensdo da qualidade de vida das pessoas. Como foi visto, 0 conceito qualidade de

vida comecou pela discussao da realidade econdmica. Assim, pensa Néri (2004),

Incorporou-se a nogdo de que o sucesso das pessoas e dos paises, bem como seu bem-estar

material, é determinado pelo progresso econémico, traduzido em melhoria das condicdes
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materiais de subsisténcia, na possibilidade de aquisicdo de bens, no acesso a oportunidades

de educacdo, saude, moradia, lazer, trabalho e desenvolvimento pessoal (p.2).

Seguindo na discussao do conceito, para Galinha e Ribeiro (2005), foi necessario proceder-se
a uma distincdo operacional entre o0 Bem-Estar Material e 0 Bem-Estar. O Bem-Estar Material é a
avaliacéo feita pelo individuo ao seu rendimento ou, de modo mais geral, a contribuicdo dos bens e
servicos que o dinheiro pode comprar para 0 seu Bem-Estar. Para além dos recursos materiais, outros
aspectos determinam o nosso Bem Estar ou a nossa Qualidade de Vida — a nossa saude, as relacdes, a
satisfacdo com o trabalho, a liberdade politica, entre outros (p.205-206).

Para compreendermos o que se tem discutido e analisado sobre qualidade de vida, chega-se ao
entendimento de que a qualidade de vida ndo estd apenas no que o0 objeto proporciona, mas na
realizacdo pessoal, e essa realizacdo é medida pelo grau de satisfacdo e bem-estar.

O estudo de Campbell serviu de base, para que os estudiosos em qualidade de vida
questionassem sobre a utilizacdo por si s6 dos indicadores econdémicos, passando a dar importancia
para 0s aspectos psicoldgicos na avaliagio da qualidade de vida da populagdo em geral. (NERI, 2004).

A definicdo e a operacionalizacdo do conceito de qualidade de vida, devido a sua
complexidade em termos de medida, ndo atingiram um consenso entre 0s pesquisadores, bem como o
conceito de Bem-Estar Subjetivo, que, para muitos autores, é considerado como sendo uma avaliagdo
subjetiva de qualidade de vida (ALBUQUERQUE e TROCCOLI, 2004). Setién apud Nogueira
(2002), “atribui essa dubiedade ao fato de ser uma expressao que pertence ao universo ideologico, cuja
apreensao exige alto grau de explicagdo” (p.116). Encontra-se, na literatura, uma gama de definigdes
sobre qualidade de vida.

Qualidade de vida ainda pode ser definida como estando agregada a sete dominios objetivos e
subjetivos: Bem-estar material, saide, produtividade, intimidade, seguranca, comunidade e bem-estar
emocional. Dominios objetivos incluem medidas culturalmente pertinentes do bem-estar objetivo.
Dominios subjetivos incluem um peso de satisfagdo medido pela importancia individual (CUMMINS,
1997).

Nem sempre a satisfacdo pode estar relacionada as condi¢des de vida, podendo revelar-se sob
varios aspectos, quais sejam: pessoais, ambientais, culturais, etc. A qualidade de vida é um construto
aberto, que pode ser integrado por outros atributos a partir das particularidades da cultura.

Nesse sentido, a avaliacdo da qualidade de vida proposta pelos autores indica uma direcéo
mais completa para o conhecimento do que representa o construto qualidade de vida, demonstrando

ainda sua complexidade em termos de operacionalizag&o.
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Qualidade de Vida segundo a OMS

A década de 1970 pode ser caracterizada como um marco na mudanca de paradigma na salde.
Esse novo paradigma da énfase a salde e ndo a doenga. Influenciados pelo novo conceito de saide
dado pela OMS (Organizagdao Mundial de Saude) de que saude “é um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social, e ndo apenas auséncia de doenga ou enfermidade” (OMS, 1946). Esse foco na
salde e ndo na doenca tem influenciado pesquisas sobre caracteristicas adaptativas, como resiliéncia,
esperanca, sabedoria, criatividade, coragem e espiritualidade (PANZINI, et al., 2007).

Para o desenvolvimento desta pesquisa, foi adotado o conceito de qualidade de vida da OMS
(Organizacdo Mundial de Salde), visto que é o conceito mais aceito e utilizado pela academia, na
atualidade. Foi utilizado, para esse estudo, o instrumento WHOQOL-bref, a fim de avaliar a qualidade
de vida dos cuidadores de criancas autistas atendidas no CAPSi do municipio de Campina Grande.

Desde que a OMS incluiu, em sua definigdo, aspectos de natureza psicoldgica como o bem-
estar fisico, mental e social, despertou a idéia de desenvolver um instrumento que fosse capaz de
avaliar o bem-estar e a qualidade de vida das pessoas, ja que 0s instrumentos disponiveis para tais
avaliagbes baseavam-se em culturas (Estados Unidos e Inglaterra) que ndo traduziam a realidade
socio-cultural das populagbes de diferentes paises e que tem sido, ao longo do tempo, objeto de
criticas de pesquisadores mais preocupados com a influéncia de tais varidveis na compreensao da
qualidade de vida. Por esse motivo, a OMS desenvolveu um instrumento que levou em consideracao a
perspectiva transcultural (FLECK, et al. 1999).

Segundo o grupo WHOQOL, o problema de construir uma medida Unica era o perigo da
traducdo, visto que o significado semantico das palavras, muitas vezes, nao é levado em consideracao
nas culturas em que serd aplicado o instrumento, acarretando, assim, uma distorcdo nos resultados
(THE WHOQOL GROUP, 1995).

Para o desenvolvimento do instrumento, foram envolvidos 14 centros de pesquisa, localizados
em diferentes colocagdes culturais, como: Austrélia, Croacia, Franca, india, Israel, Japdo, Netherlands,
Panamd, Russia, Espanha, Tailandia, U.K., Estados Unidos e Zimbabwe (THE WHOQOL GROUP,
1995).

Ap0s consenso, 0s pesquisadores e especialistas chegaram a seguinte definicdo: a qualidade de
vida é a percepcdo do individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores
nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdoes e preocupactes (THE
QHOQOL GROUP, 1995, p. 1405). Portanto, o grupo de pesquisa da OMS chegou a concluséo de que
o0 conceito de qualidade de vida é subjetivo e multidimensional, em que o sujeito avalia sua condi¢es

de vida tanto pelos aspectos positivos como negativos (FLECK et al., 1999).
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Método

Este trabalho constituiu-se como de carater exploratério e descritivo e foi realizado utilizando-
se de abordagem quantitativa. Os participantes foram os pais ou cuidadores familiares de criancas
autistas atendidas pelo CAPSi da cidade de Campina Grande-PB.

Com relacdo aos instrumentos, foram utilizadas para medir o bem-estar subjetivo a escala de
satisfagdo com a vida de Pavot e Diener (1993) e a escala dos afetos positivos e negativos de Diener e
Emmons (1994, citado por Chaves, 2003) e um questionario complementar contendo dados gerais.
Para medir a qualidade de vida foram utilizados o Questionario de Qualidade de Vida da OMS
(WHOQOL-BREF) e um questionario contendo dados gerais.

A coleta de dados foi realizada nos CAPSi’s - Centro de Assisténcia Psicossocial de
Intervencgdo Precoce do municipio de Campina Grande — PB, no periodo de agosto de 2010 a julho de
2011. Os pesquisadores foram treinados e orientados para intervir o minimo possivel nas respostas
dadas pelos participantes. A aplicagio s6 ocorreu quando autorizada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da UEPB NE seguiu todas as normas e requisitos estabelecidos pela Resolugdo 196/96 do Conselho
Nacional de Salde — principios éticos (BRASIL, 1997).

Foi entregue a direcdo do CAPSi uma solicitagdo formal e informagdes sobre a importancia,
0s objetivos, a metodologia utilizada e o respectivo Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Para analise dos dados, utilizou-se o Pacote Estatistico para Ciéncias Sociais — SPSS
(Statistical Package for the Social Sciences). A andlise dos dados teve inicio com procedimentos

estatisticos descritivos como freqiiéncia, porcentagem, média e desvio padréo e correlagdes.

Resultados

Descricdo dos participantes

Os dados sociodemogréaficos dos cuidadores submetidos aos instrumentos requeridos pela
pesquisa indicam que, 88,9% dos cuidadores sdo representados por mulheres, sendo os restantes
11,1% representados por cuidadores do sexo masculino. Destes dois grupos, com relagdo a variavel
estado civil, os resultados revelam que 58,7% dos participantes sdo casados, 27% deles s&o solteiros e
14,3% encontram-se em outros estados civis. No que concerne a atividade laboral desempenhada pelos
mesmos, 12,7% declararam trabalhar com agricultura, 47,6% se colocam como “do lar”, ou seja, dono
(a) de casa e os restantes 20,3% desempenham outras profissdes. 63,5% dos cuidadores alegaram,
ainda, ter problemas de salde, ao passo que apenas 36,5% afirmaram que ndo tém tais problemas. Os

resultados podem ser visualizados na Tabela 1 abaixo.
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Tabela 1. Dados sobre sexo, estado civil, profissdo e problema de satde

Variavel Descricdo Frequéncia Porcentagem
Sexo
Masculino 7 11,1
Feminino 56 88,9
Estado Civil
Solteiro 17 27,0
Casado 37 58,7
Outros 9 14,3
Profisséo
Agricultor 8 12,7
Do lar 30 47,6
Outras 25 20,3
Problema de salde
Sim 40 36,5
Nao 23 63,5

A média de idade dos participantes foi de 39,42 anos (DP = 9,13), sendo 0 maximo 62 anos e
0 minimo 23 anos. Além disso, 0s questionados apresentaram uma média de 2,57 anos (DP = 2,13)
filhos para cada sujeito da pesquisa.

O objetivo fol analisar o nivel de qualidade de vida dos cuidadores de criangas autistas, que
freqientam o CAPSi do municipio de Campina Grande-PB. Para se chegar a esse objetivo, utilizou-se
a escala WHOQOL-bref, composta de 26 itens que avaliam cinco dimensdes da qualidade de vida em
uma escala tipo Likert de 5 pontos (variando de 1 a 5). Os escores das dimensdes sdo computados e
transformados em pontuacdes que vao de 4 a 20, sendo maiores pontuagdes indicativas de maior
percepcao da Qualidade de Vida. Utilizou-se ainda, as escalas de satisfacdo com a vida e Escala de
afetos positivos e negativos. Nas escalas de satisfacdo com a vida e afetos positivos e negativos as
respostas variam de 1 a 7. Portanto, quanto mais se pontua proximo de 7, melhor a satisfacdo com a

vida e o balan¢o dos afetos.

Tabela 2. Medidas das Dimensfes da Qualidade de Vida, Satisfacdo com a Vida e Afetos

positivos e negativos

Qualidade de Vida: avaliacdo Geral Média | Desvio Padréo
Avaliacdo Geral da Qualidade de Vida 9,36 2,98
Dominios da Qualidade de vida Média | Desvio Padréo
Dominio Fisico da QV 10,34 2,44
Dominio Psicolégico da QV 10,07 2,43
Dominio Relagdes Sociais 9,48 3,64
Dominio Meio Ambiente 7,57 2,43
Continua.....
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Medidas de satisfagdo com a vida e Afetos Positivos e Negativos | Média | Desvio Padréo
Satisfagdo com a Vida 4,23 1,16
Afetos Positivos 3,05 1,02
Afetos Negativos 2,4 1,15

A Tabela 2 mostra as Medidas das DimensGes da Qualidade de Vida, Satisfacdo com a Vida
e Afetos positivos e negativos. Os resultados sugerem que, de modo geral, os cuidadores possuem um
indice de QVG moderado (M=9,36; DP=2,98). Quanto aos dominios: fisico, psicoldgico, social e
ambiente, os dados apontam um nivel de satisfacdo moderado em relagdo a percepcao da qualidade de
vida. No dominio fisico (M=10,34; DP= 2,44), no dominio psicolégico (M=10,07; DP=2,43), no
dominio social (M= 9,48; DP=3,64) e no dominio meio ambiente (M=7,57; DP=2,43).

No tocante a Satisfacdo com a vida, a pontua¢do média (M=4,23; DP=1,16) situa-se um pouco
abaixo do ponto médio da escala de respostas (valor 4), indicando um nivel de moderado a baixo de
Satisfacéo.

As pontuacdes médias na escala de Afetos Positivos (M=3,05; DP=1,02) e Afetos Negativos
(M=2,4; DP=1,15) também situaram-se abaixo do ponto médio da escala de respostas, indicando que
0s respondentes experimentam de moderado a pouco os afetos positivos, embora experimentem ainda
menos os afetos negativos.

Em relacdo a idade dos participantes, esta se correlacionou inversa e significativamente apenas
com a variavel Avaliacdo Geral da Qualidade de Vida (AGQV) (r=-0,255; p<0,05). Além disso, todas
as dimens6es da Qualidade de Vida estiveram associadas entre si e com a Avaliacdo Geral, resultados
esperados uma vez que se trata de dimensdes subjacentes ao construto Qualidade de Vida Geral. As
correlagdes observadas foram de magnitude média (entre 0,338 e 0,673) e significativas a nivel de 1%.

Os resultados sdo apresentados na Tabela 3 a seguir.

Tabela 3. Matriz de correlagdo entre percep¢do da qualidade de vida nos dominios: fisico,

psicoldgico, relagbes social e meio ambiente

Idade Fisico Psicolégico Social Ambiente AGQV

Idade 1 -,097 -,223 -,007 ,144 -,255"

Fisico 1 3737 ALT 521" 6737

Psicolégico 1 517" 392" 534"

Social 1 356" 3387

Ambiente 1 390
AGQV 1

* A correlacéo € significativa ao nivel de 0,05; ** A correlacéo é significativa ao nivel de 0,01.
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O dominio fisico da qualidade de vida correlacionou-se direta e significativamente com as
demais dimensdes da qualidade de vida: psicolégico (r=0,373; p<0,01), social (r= 0,417; p<0,01),
ambiente (r=0,521; p<0,01) e Avaliacdo Geral da Qualidade de Vida (r = 0,673; p<0,01).

Quanto ao dominio psicolégico da qualidade de vida correlacionou-se direta e
significativamente com todos os dominios da qualidade de vida: dominio fisico (r= 0,373; p<0,01);
dominio social (r=0,517; p<0,01), ambiente (r=0,392; p<0,01); avaliacdo geral da qualidade de vida
(r=0,534; p<0,01).

Com relacdo ao dominio das relacBes sociais correlacionou-se direta e significativamente com
todos os dominios da qualidade de vida: fisico (r=0,417; p<0,01); psicoldgico (r=0,517; p<0,01);
ambiente (r=0,356; p<0,01); avaliacdo geral da qualidade de vida (r=0,338; p<0,01).

O dominio meio ambiente correlacionou-se direta e significativamente com todos os dominios
da qualidade de vida: dominio fisico (r=0,521; p<0,01), dominio psicoldgico (r=0,392; p<0,01),
dominio social (r=0,356; p<0,01) e dominio avaliacdo geral da qualidade de vida (r=0,390; p<0,01).

Em seguida, foi investigada a associagdo entre as dimensdes da Qualidade de Vida (Fisica,
Psicoldgica, Meio Ambiente e RelagBes Sociais) e as varidveis Satisfacdo com a Vida e Afetos
Positivos e Negativos. Além disso, também foi investigada a correlagdo entre estas variaveis e a idade
dos participantes. Os resultados sdo apresentados na Tabela 4 a seguir.

Tabela 4. Correlacbes entre dominios de qualidade de vida, satisfacdo com a vida e afetos

positivos e negativos.

Dimensoes Satisfagdo com a Vida Afetos Positivos Afetos Negativos
Fisico 0,599 0,490 0,461
Psicoldgico 0,375~ 0,494 -0,338"
Social 0,460 0,439 -0,349"”
Ambiente 0,385 0,447 -0,462"
AGQV 0,406" 0,475~ 0,417
Idade -0,048 -0,101 -0,021

**As correlagdes sdo significativas ao nivel de 0,01.

Conforme pode ser observado na Tabela 4, a Avaliacdo Geral da Qualidade de Vida, bem
como suas dimensGes, correlacionaram-se significativamente com a Satisfacdo com a Vida e os Afetos
Positivos e Negativos.

O dominio Fisico da Qualidade de Vida apresentou uma correlagdo de r=0,599 (p<0,01) com
0s niveis de Satisfacdo, indicando que aqueles com maiores pontuacdes na percep¢do da qualidade das

condigOes fisicas tendem a apresentar maior satisfacdo; de modo andlogo, o dominio fisico
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correlacionou-se significativamente com os afetos positivos (r=0,49; p<0,01), fazendo-o inversamente
com os afetos negativos (-0,461; p<0,01).

O dominio Psicolégico da Qualidade de Vida correlacionou-se direta e significativamente com
a Satisfacdo (r=0,375; p<0,01) e com os Afetos Positivos (r=0,494; p<0,01). Conforme esperado,
correlacionou-se negativamente com os Afetos Negativos (r=-0,338; p<0,01).

O comportamento da dimensdo Social da Qualidade de Vida se deu em conformidade com os
demais, apresentando correlacGes positivas e significativas com a Satisfacdo com a Vida (r=0,46;
p<0,01) e Afetos Positivos (r=0,439; p<0,01), bem como correlacBes significativas e inversas com 0s
Afetos Negativos (r=-0,349; p<0,01).

O dominio Meio Ambiente, conforme as outras dimensfes da Qualidade de Vida, também
correlacionou-se significativamente com a Satisfacdo com a vida e os Afetos Positivos (r=0,385 e
r=0,447; p<0,01, respectivamente). Como esperado, esta dimensdo apresentou correlagdo inversa com
os Afetos Negativos (r=-0,462; p<0,01).

Ainda seguindo a tendéncia das dimensdes da Qualidade de Vida, a Avaliacdo Geral da
Qualidade de Vida correlacionou-se direta e significativamente com a Satisfacdo (r=0,406; p<0,01) e
os Afetos Positivos (r=0,475; p<0,01), fazendo-o inversamente com os Afetos Negativos (r=-0,417;
p<0,01).

Por fim, a variavel Idade ndo apresentou nenhuma correlacdo significativa com as varidveis

Satisfagdo com a Vida e Afetos Positivos e Negativos.

Discussao

A distribuicdo dos cuidadores em relacdo ao género aponta para o padréo tradicional familiar
do Brasil, onde o papel de cuidar dos filhos, sobretudo aqueles portadores de cuidados especiais, é
delegado as mées ou as mulheres, que constituem 88,9% da nossa amostra. Conforme Schmidt,
Dell’Aglio e Bosa (2007) existe, de fato, uma expectativa social de que as mées tomem para si esses
cuidados, assumindo-os mais do que os pais. Contudo, € mencionado o sentimento de desamparo
destas pela falta de suporte dos maridos, manifestando o desejo de que eles assumam uma
responsabilidade conjunta e espontanea acerca dos cuidados do filho.

Os resultados indicam ainda que a maioria dessas cuidadoras ndo desenvolvem atividades
laborais fora do domicilio. Nesse sentido, é possivel fazer uma interlocugdo com o exposto por Smeha
& Cezar (2011), as quais discutem que o olhar do outro é mais um fator que influencia na vivéncia da
maternidade. Em relagdo a isso, Mannoni apud Smeha e Cezar (2011) afirma que qualquer ofensa ao

filho é sentida pela mée como se fosse dirigido a ela propria. E justamente por perceber a fragilidade
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do filho diante do social que as mées também se sentem fragilizadas e mobilizada a proteger cada vez
mais esse filho “indefeso”. Assim, para elas, seria devido a essa maior necessidade de protecdo que as
maes dedicam-se integralmente & maternidade, consequentemente, em acordo com 0s resultados aqui
apresentados desenvolvem, em sua maioria, atividades laborais em domicilio.

No que diz respeito a Qualidade de Vida, os resultados apontam para uma avaliacdo de
moderada a baixa por parte dos cuidadores. Numa escala de interpretacdo que vai de 4 a 20 pontos, 0s
participantes deste estudo avaliaram sua Qualidade de Vida Geral com a pontuagdo média 9,36
(DP=2,98), abaixo da mediana da amplitude da escala de interpretacao (a pontuacdo 12). Ja em relacédo
as dimensbes especificas da QV, as médias foram um pouco mais elevadas nalgumas (Fisica,
Psicoldgica e Relagbes Sociais) e um pouco mais baixa na dimensdo Meio Ambiente, que apresentou
avaliagdo média de 7,57 (DP=2,43). Esses dados, entretanto, devem ser interpretados com cautela,
haja vista o tamanho da amostra e os desvios-padrdo relativamente inflados das médias das
mencionadas dimensdes. Cautelosamente, encontramos correspondéncia com os resultados obtidos
por Barbosa e Fernandes (2009) quanto a diferenca estatisticamente significante encontrada no
dominio Meio Ambiente. Segundo elas, fatores referentes ao dominio Meio Ambiente, como as
dificuldades no acesso aos servigos de saude, contribuem para o aumento do nivel de estresse dos
cuidadores de criancas e adolescentes incluidos no espetro autistico, 0 que acaba por comprometer,
nesse sentido, a qualidade de vida destes individuos.

A avaliacdo da Satisfagdo com a vida demonstra que os participantes encontram-se
moderadamente satisfeitos (M=4,23; DP=1,16), com pontuagdo média situada no ponto medio da
escala de resposta. Essa constatacdo pode estar associada a varios fatores, que embora digam que estdo
satisfeitos, outras varidveis podem ainda interferir na avaliacdo: como dedicacéo integral as atividades
dos filho, falta de atividades de lazer, atividade sexual ndo satisfatoria, falta de auxilio e recursos
financeiros, que findam por afetar a satisfacdo que os cuidadores dessas criangas tem com a vida. De
acordo com essa colocacdo, Barbosa e Fernandes (2009) expde que, frequentemente a qualidade de
vida dos cuidadores de autistas € moderada pelas condi¢cdes socioecondmicas, pelo suporte social e
caracteristicas dos cuidadores e das criancas, de forma que esses fatores influenciam diretamente na
QV. Esse resultado sugere que, porém, que embora a avaliacdo tenha se dado de maneira
relativamente “neutra”, este posicionamento € preferivel em relacdo a uma pontuagdo menor de, por
exemplo, 1, que indicaria baixissima satisfagdo com a vida.

As vivéncias dos Afetos Positivos e Negativos seguiram 0 mesmo comportamento modal da
Satisfacdo, com pontuagdes moderadas em Afetos Positivos e um pouco menores em Afetos
Negativos, resultado favoravel uma vez que, apesar da frequente experiéncia de afetos positivos, 0s
participantes conseguem enfrentar as adversidades e experimentar prazer e alegria.

A idade dos participantes apresentou correlacdo inversa com a Avaliacdo Geral da Qualidade

de Vida (r=-0,255; p<0,01), o que sugere que quanto mais idade, pior a percepc¢éo geral da qualidade
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de vida. Desse modo, 0 avango da idade (que em nossa amostra atingiu o valor méximo de 62 anos)
parece piorar a percepcao geral da Qualidade de vida dos cuidadores de criangas autistas consultados,
embora esta associacdo ndo tenha sido encontrada com as dimensdes especificas da Qualidade de
Vida. Essa relagdo entre idade e percepcdo geral da qualidade de vida é salientada por Andrade &
Martins (2011), ao passo que afirmam que a idade influencia a qualidade de vida. Naturalmente,
conforme esses autores, 0s mais jovens sentem-se melhor e tém mais expectativas, enquanto que os de
idade mais avancada poder&o ter limitagdes outras, que afetam mais largamente a percepcdo da QVG.
De maneira geral, considerando tanto a Avaliacdo Geral quanto suas dimensdes, a Qualidade
de Vida esteve significativamente associada a Satisfacdo com a Vida e aos Afetos Positivos e
Negativos, com valores de correlagdo consideraveis. De modo ndo-surpreendente, a QV associou-se
positivamente aos Afetos Positivos e a Satisfacdo, e negativamente com os Afetos Negativos. Assim, a
QV e as variaveis “positivas” colaboram, enquanto a QV e os Afetos Negativos sdo excludentes,

sendo seus maiores indices associados @ menor percepcao de qualidade de vida e vice-versa.

Consideragdes finais

Atualmente, conforme Cuvero (2008) tem-se verificado um interesse crescente da comunidade
cientifica em relacdo a qualidade de vida dos portadores de autismo e de seus cuidadores para 0
desenvolvimento de estratégias de salde e bem-estar mais humanizadas e voltadas para os interesses e
limitagdes do préprio paciente e dos que o cercam. O conhecimento gerado pela presente pesquisa
objetivou, nesse sentido, contribuir com dados empiricos, para uma maior compreensao da situagdo
atual dos cuidadores de criangas com transtorno autistico atendidas no Centro de Atencdo Psicossocial
Infantil, do municipio de Campina Grande-PB.

A avaliacdo da QV desses cuidadores é importante no sentido de que pode analisar o real
impacto dessa condicdo em suas vidas através de sua propria percepgdo, viabilizado pelos
instrumentos que avaliam a Escala de Qualidade de Vida e a Escala de Satisfacdo com a vida, sendo,
dessa forma, capaz de direcionar medidas de acordo com as necessidades dos individuos questionados,
0 que auxilia, conforme Cuvero (2008), na defini¢do das prioridades para acGes de saude publica e na
promogdo do bem-estar dos cuidadores.

Os dados encontrados sdo importantes, portanto, pois possibilitam uma melhor compreensdo
da Qualidade de Vida e do Bem-Estar subjetivo dos cuidadores dessas criancgas, fornecendo suporte
para uma proposta de intervencéo, ja que os resultados encontram-se entre uma percep¢do moderada a
moderadamente baixa da qualidade de vida, trazendo a tona a necessidade de abrir-lhes novos rumos
para os desafios colocados pela sindrome em questdo e para as vivéncias positivas e arduas

enfrentadas por estes cuidadores.
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Os resultados apresentados podem ser significativos na determinagéo de procedimentos para a
melhoria da qualidade de vida dos cuidadores de criancas inseridas no espectro autistico. Esta inclui
uma variedade potencial maior de condi¢Bes que podem afetar a percepcdo do individuo, seus
sentimentos e comportamentos relacionados com o seu funcionamento diério, incluindo, mas néo se
limitando, a sua condicdo de salde e as interven¢des médicas (BARBOSA e FERNANDES, 2009)

Torna-se, portanto, particularmente importante a preocupacdo quanto a compreensdo da
Qualidade de Vida e do Bem-Estar subjetivo de cuidadores de criangas autistas, compreendendo suas
nuances e influéncias, observando como as questdes adversas e prolongadas desse cuidar, sem
atuacdes diretas sobre o cuidador, podem findar por atingir este em diferentes ambitos de sua vida e
suas percepgdes.

O presente estudo apresenta, no entanto, algumas limitagdes. O tamanho da amostra
selecionada é pequena, apesar de terem sido questionados todos os cuidadores de autistas em
acompanhamento no CAPSI, do municipio de Campina Grande-PB. Dessa forma, cabe salientar que
mais evidéncias empiricas necessitam ser produzidas em favor das questdes aqui destacadas, para que

as nocgoes alcangadas tornem-se mais conclusivas.
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