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RESUMO

Introducdo: O diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) implica mudancgas na
dindmica familiar e pode gerar impactos psicossocias, como frustragdo, medo, luto e sobrecarga
emocional. A qualidade de vida de pais e cuidadores de criangas e adolescentes com TEA é um
tema relevante e crescente no campo da saude, dadas as demandas fisicas, emocionais e sociais
que permeiam o cuidado diario dessa populacdo. Objetivo: Avaliar a qualidade de vida de pais
de criancas e adolescentes diagnosticados com TEA no estado da Paraiba. Métodos: Estudo
transversal, observacional, exploratorio e analitico. Realizado de forma online e direcionado
aos pais e cuidadores de criancas e adolescentes com TEA do estado da Paraiba, entre 0s meses
de setembro e novembro de 2024. O instrumento foi aplicado pela plataforma Google Forms.
Para a coleta dos dados, foram considerados os dados sociodemograficos e de avaliacdo de
QVTEA (Qualidade de Vida dos Cuidadores de Criancas e Adolescentes com Transtorno do
Espectro Autista). Os dados foram analisados utilizando o software R. Os resultados foram
analisados considerando a estatistica descritiva, inferencial e o desenvolvimento de um Modelo
de Regressao Logistica Binaria para tomada de decisdo que melhor explica o desfecho da QV.
Resultados: A amostra do estudo foi composta por 95 participantes, sendo 91,58% do sexo
feminino e 8,42% do sexo masculino. A idade variou entre 23 e 49 anos (M = 35,5; DP = 6,06).
Quanto ao nivel educacional, 49,47% possuiam ensino superior, enquanto 50,53% tinham
outros niveis de escolaridade. A maioria dos participantes residia em areas metropolitanas
(51,04%), e 57,9% tinham dois ou mais filhos. Em relacdo ao nivel de suporte, 31%
necessitavam de suporte nivel 1, 47% de nivel 2 e 18% de nivel 3. Os escores médios da
qualidade de vida (QVTEA) foram 20,4 (DP = 4,81) para saude fisica, 22,4 (DP = 5,21) para
aspectos sociais, 20,1 (DP =5,05) para saude psicolégicae 17,5 (DP = 5,02) para preocupacoes.
O escore total médio foi 82 (DP = 16,18). A analise univariada revelou associacoes
estatisticamente significativas entre qualidade de vida e sexo (p = 0,005), indicando que homens
apresentaram melhor qualidade de vida. Além disso, houve associacdo marginalmente
significativa com o nivel educacional (p = 0,05), sugerindo que participantes com ensino
superior apresentaram melhores escores. A analise comparativa evidenciou que maior
qualidade de vida esteve associada a maiores escores de saude fisica (p < 0,01), aspectos sociais
(p < 0,01), saude psicologica (p < 0,01) e menor nivel de preocupacdes (p < 0,01). A regressao
logistica indicou que atuar em servigos operacionais (OR = 0,26; p = 0,03), na categoria
"Outros” (OR = 0,22; p = 0,01) e necessitar de suporte nivel 3 (OR = 0,24; p = 0,01) foram
fatores que influenciavam a menor qualidade de vida. CONCLUSAO: Os resultados



evidenciam que fatores sociodemogréaficos, ocupacionais e 0 nivel de suporte necessario pela
crianca ou adolescente influenciam a qualidade de vida dos cuidadores. Esses achados reforgcam
a necessidade de politicas e intervencGes que promovam suporte adequado, visando minimizar

a sobrecarga e melhorar o bem-estar dessas familias.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Pais; Transtorno do Espectro Autista; Inquéritos e

Questionarios; Epidemiologia e Bioestatistica.



ABSTRACT

INTRODUCTION: The diagnosis of autism spectrum disorder (ASD) entails changes in
family dynamics and can lead to emotional and psychosocial impacts, such as frustration, fear,
grief, and emotional overload. The quality of life of parents and caregivers of autistic children
is affected by the physical, emotional, and social demands of daily care, often resulting in
overload, mental health issues, and fatigue. The quality of life of parents and caregivers of
children and adolescents diagnosed with ASD is an increasingly relevant topic in the field of
health and family well-being, given the physical, emotional, and social demands that permeate
the daily care of this population. Studies highlight the importance of understanding these
challenges to ensure equitable access to healthcare, education, and support services, fostering a
more inclusive future for these families. OBJECTIVE: To assess the quality of life of parents
of children and adolescents diagnosed with ASD in the state of Paraiba, Brazil. METHODS:
This is a cross-sectional, observational, exploratory, and analytical study, conducted online and
targeting parents and caregivers in the state of Paraiba between September and November 2024.
The data collection instrument was administered via Google Forms. For data collection,
sociodemographic information was considered, using instruments for sociodemographic
characterization and assessment of QVTEA (Quality of Life of Caregivers of Children and
Adolescents with Autism Spectrum Disorder). Data were analyzed using R software (RStudio
version 2024.12.0 Build 467©, 2009-2024 Posit Software, PBC). The results were examined
through descriptive and inferential statistics, as well as the development of a Binary Logistic
Regression Model to determine the factors that best explain quality-of-life outcomes.
RESULTS: The study sample consisted of 95 participants, with 91.58% female and 8.42%
male. Participants' ages ranged from 23 to 49 years (M = 35.5; SD = 6.06). Regarding
educational level, 49.47% had higher education, while 50.53% had other levels of schooling.
Most participants resided in metropolitan areas (51.04%), and 57.9% had two or more children.
In terms of support levels, 31% required level 1 support, 47% level 2, and 18% level 3. The
mean quality of life scores (QVTEA) was 20.4 (SD = 4.81) for physical health, 22.4 (SD =
5.21) for social aspects, 20.1 (SD = 5.05) for psychological health, and 17.5 (SD = 5.02) for
concerns. The total mean score was 82 (SD = 16.18). Univariate analysis revealed statistically
significant associations between quality of life and sex (p = 0.005), indicating that men reported
better quality of life. Additionally, there was a marginally significant association with
educational level (p = 0.05), suggesting that participants with higher education had better



scores. Comparative analysis showed that higher quality of life was associated with higher
scores in physical health (p < 0.01), social aspects (p < 0.01), psychological health (p < 0.01),
and lower levels of concern (p < 0.01). Logistic regression indicated that working in operational
services (OR = 0.26; p = 0.03), being in the "Other" job category (OR = 0.22; p = 0.01), and
requiring level 3 support (OR = 0.24; p = 0.01) were factors negatively influencing quality of
life. CONCLUSION: The results show that sociodemographic and occupational factors and
the level of support required by the child or adolescent influence caregivers' quality of life.
These findings reinforce the need for policies and interventions that provide adequate support,

aiming to reduce caregiver burden and improve the well-being of these families.

Keywords: Quality of Life; Parents; Autism Spectrum Disorder; Surveys and Questionnaires;

Epidemiology and Biostatistics.
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1 INTRODUCAO

A qualidade de vida de pais e cuidadores de criancas diagnosticadas autistas € um tema
relevante e crescente no campo da saude e bem-estar familiar, dadas as demandas fisicas,
emocionais e sociais que permeiam o cuidado diario dessas criancas (Duckert et al., 2023). O
diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) implica mudancas relevantes na dindmica
familiar e pode gerar impactos emocionais e psicossociais, como frustragdo, medo, luto e
sobrecarga emocional (Papadopoulos et al., 2024).

O TEA, com prevaléncia crescente em todo o mundo, é cada vez mais reconhecido como

uma prioridade de saude publica (LI et al., 2022). No Brasil, estima-se que aproximadamente
1% da populagéo seja diagnosticada com TEA, representando um desafio importante para 0s
sistemas de saude e educacdo. Essa realidade exige o desenvolvimento de estratégias integradas
que considerem ndo apenas as necessidades das criancgas diagnosticadas, mas também o bem-
estar de suas familias, que desempenham papel central no cuidado diério (Zeidan et al., 2022).
O nascimento de uma crianca com caracteristicas atipicas de desenvolvimento pode
interromper os planos e expectativas previamente idealizados pela familia, o que muitas vezes
leva a uma fase de adaptacdo marcada por desafios emocionais e sociais (Fontana, Pereira e
Rodrigues, 2020). Além disso, a falta de informagdes claras sobre o TEA e o0s estigmas
associados a condigdo agravam os sentimentos de isolamento e rejei¢cdo, impactando
negativamente a percepc¢éo de qualidade de vida dos cuidadores (Jorge et al., 2019).

Estudos destacam que a sobrecarga associada ao cuidado pode resultar em problemas
de saude mental, como ansiedade e depressao, bem como em condic¢des fisicas, como fadiga
cronica (Mukherjee; Beresford, 2023; Piro-Gambetti et al., 2024). O apoio social e institucional
tem sido identificado como um fator essencial para amenizar esses impactos, destacando a
necessidade de politicas publicas abrangentes que garantam suporte adequado as familias de
criangas autistas (Nunnally et al., 2023).

O conceito de qualidade de vida € amplo e multidimensional, podendo ser definida como
a percepcao individual do bem-estar, resultante da interacdo entre condigdes de saude fisica e
mental, relacGes interpessoais, fatores ambientais, além de aspectos culturais, sociais e
econdmicos que influenciam a satisfagdo com a vida e o alcance de objetivos pessoais
(Organizagdo Mundial da Saude, 1997). A sua avaliacdo € essencial, para subsidiar
intervencdes direcionadas e politicas de apoio que atendam a demandas especificas, e deve
incluir tanto indicadores objetivos quanto percepcdes subjetivas acerca do bem-estar. A

utilizacdo de instrumentos validados na mensuracdo da qualidade de vida permite uma analise



15

precisa das necessidades e desafios enfrentados, além de facilitar a comparagdo de dados em
diferentes contextos populacionais (Ruidiaz-Gomez; Cacante-Caballero, 2021; Gladis et al.,
1999).

No contexto de pais e cuidadores de criancas atipicas, a avaliacdo da qualidade de vida
deve ser feita considerando os desafios especificos relacionados ao cuidado diario, como a
sobrecarga emocional, as limitacdes na vida social, a saude fisica e as preocupagdes. Para uma
analise mais precisa e significativa, é essencial utilizar instrumentos direcionados, que
considerem as particularidades desse grupo populacional. Esses questionarios especializados
permitem mensurar ndo apenas os fatores gerais que influenciam o bem-estar, mas tambem as
nuances do cuidado prolongado, contribuindo para a identificagdo de necessidades (Alnahdi et
al., 2022).

Espera-se que este estudo forneca ndo apenas uma analise detalhada sobre os fatores
que influenciam a qualidade de vida de pais e cuidadores de criancas com TEA, mas também
informacdes que possam subsidiar politicas publicas mais inclusivas e eficazes. Compreender
as dificuldades enfrentadas por esses cuidadores é essencial para promover equidade no acesso
aos servicos de saude, educacdo e assisténcia social, contribuindo para a construcdo de um
futuro mais acolhedor para as familias e criancas diagnosticadas com TEA. Nesse sentido, este
trabalho serd guiado pela seguinte pergunta norteadora: quais fatores estdo associados a
qualidade de vida de pais de criangas e adolescentes diagnosticados com TEA no estado da
Paraiba, considerando o nivel de suporte necessario pelos filhos e as caracteristicas

sociodemograficas dos cuidadores?
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

« Avaliar a qualidade de vida de pais de criangas e adolescentes diagnosticados com
TEA no estado da Paraiba.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Caracterizar o perfil sociodemografico dos participantes da pesquisa;

« Identificar os principais fatores associados a qualidade de vida de pais e/ou
cuidadores de criancas e adolescentes com TEA,;

o Analisar a relagdo do nivel de qualidade de vida e outras variaveis;

o  Comparar os niveis de qualidade de vida entre diferentes subgrupos de cuidadores,

a fim de identificar disparidades e necessidades especificas.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Historicamente, o autismo foi inicialmente identificado como um transtorno que afeta a
comunicacdo e a interacao social. As primeiras investigacdes foram realizadas pelos psiquiatras
Leo Kanner e Hans Asperger. Em 1943, Kanner analisou 11 criancas e notou comportamentos
distintos, incluindo isolamento. No ano seguinte, Asperger realizou uma pesquisa semelhante,
identificando comportamentos autistas em outras criancas. Durante as décadas de 1950 e 1960,
a psicanélise atribuia o autismo a falta de afeto, resultando no estigma das “maes de geladeiras”
(Souza, 2019).

Com o tempo, 0 entendimento sobre o autismo evoluiu. Segundo a American
Psychiatric Association (1952), o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM) incluia o autismo como uma forma de esquizofrenia. Em 2013, a 5% edi¢cdo do DSM
redefiniu o autismo, destacando seu impacto no desenvolvimento cognitivo e neuroldgico antes
dos quatro anos de idade (American Psychiatric Association, 2013;Araujo, 2022).

Atualmente, o TEA é reconhecido como um transtorno do desenvolvimento pelo DSM-
5 (American Psychiatric Association, 2013) e pela Classificacéo Internacional de Doencas, 112
revisdo (CID-11) (World Health Organization, 2019), caracterizado por déficits notaveis na
comunicacdo social e padrdes de comportamento restritos e repetitivos, com inicio geralmente
antes dos trés anos (Nascimento, 2021).

O diagnéstico de TEA inclui agora o autismo, a Sindrome de Asperger (SA), o
Transtorno Desintegrativo da Infancia (TDI) e o Transtorno Global do Desenvolvimento sem
Outra Especificacdo (TGD-SOE), anteriormente subtipos do transtorno global do
desenvolvimento. Apesar dos avancos, a identificacdo precoce ainda é desafiadora, em grande
parte devido a auséncia de marcadores biolégicos e exames especificos para o autismo
(Salgado, 2022).

Estudos recentes indicam um aumento nos diagnosticos de TEA em criangas em
diversos paises (Davidovitch et al., 2021; Maenner et al., 2021; Mélaga et al., 2019),
especialmente em comunidades socioeconomicamente vulneraveis (Accordino et al., 2017).
Esse aumento levanta preocupacdes sobre a eficicia dos processos de triagem e a qualidade do
atendimento oferecido pelos profissionais de saude.

A patogénese do TEA ainda ndo é totalmente compreendida, com Vvérias teorias
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propostas, incluindo fatores genéticos, deficiéncias do desenvolvimento cerebral, e impactos
perinatais, neuroquimicos e imunolégicos — 0 que ressalta a sua multifatoriedade (Bai et al.,
2019). O diagnostico e realizado principalmente através de avaliagdes clinicas interdiciplinares
realizadas por profissionais de salde, incluindo pediatras, psiquiatras, psicopedagogos,
psicologos, fonoaudidlogos e terapeutas ocupacionais baseadas na observacdo dos
comportamentos da crianga e nas informacbes fornecidas pelos pais (Jain; Tiwari;
Padickaparambil, 2020; Resende; Campos, 2024; Araujo; Lima Janior; Sousa, 2022;
Associacdo Brasileira de Otorrinolaringologia e Cirurgia Cérvico-facial, 2013; Paz; Paula,
2015; Silva, 2020).

O autismo afeta substancialmente o desenvolvimento infantil e a vida diéria, com
criangas frequentemente enfrentando dificuldades em estabelecer relagbes sociais e
comunicacdo. Elas podem apresentar atrasos na linguagem ou auséncia de fala, o que dificulta
a expressdo de necessidades e sentimentos e resulta em comportamentos desafiadores (Santos,
2022).

O DSM-5 descreve trés niveis de suporte para 0 TEA, variando de assisténcia moderada
a atencdo intensiva, conforme a gravidade dos déficits na comunicacdo social e nos
comportamentos restritos. No Nivel 1, mantém-se alguma autonomia com apoio moderado; no
Nivel 2, as dificuldades mais pronunciadas exigem suporte continuo; e no Nivel 3, os
comprometimentos graves demandam intervencgdes intensivas (Waizbard-Bartov et al., 2024).
Essas limitacdes podem afetar atividades diarias, como autocuidado, alimentacdo e higiene,
ampliando a dependéncia de cuidadores e impactando a dindmica familiar. Assim, intervencdes
individualizadas e centradas na familia tornam-se cruciais para promover maior independéncia
e qualidade de vida (Longo, 2022).

A intervencdo precoce em criangas autistas contribui tanto para o desenvolvimento
infantil quanto para a reducdo do estresse dos cuidadores, melhorando sua qualidade de vida
(Cavalcante, 2023). Estudos indicam (Maenner et al., 2022; Rojas-Torres; Navarro; Garcia,
2020) que estratégias de apoio implantadas em estagios iniciais favorecem avangos expressivos
em habilidades cognitivas, de linguagem, comunicagédo, socializagdo e comportamento
adaptativo, além de estarem associadas a resultados mais positivos a longo prazo.

Considerar aspectos culturais e sociais na adaptacao de politicas publicas e praticas de
intervencdo é fundamental para que todas as familias que convivem com o TEA recebam
suporte adequado e individualizado, promovendo um ambiente mais equilibrado e saudavel
para todos os envolvidos (Daniolou; Pandis; Znoj, 2022).

Em 2022, um estudo analisou a prevaléncia do TEA, revelando uma estimativa media
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de 46,64 por 10.000 entre criangas pré-escolares; 48,94 por 10.000 entre escolares; e 22,34 por
10.000 entre adolescentes. A metanalise indicou heterogeneidade nas estimativas, com taxas
mais altas na América do Norte, possivelmente devido a maior recursos investidos em pesquisa
e conscientizacao. Este estudo ainda destacou a importancia da epidemiologia para avaliar as
necessidades de salde publica e planejar intervencdes, além da necessidade de protocolos
metodoldgicos rigorosos para melhorar a qualidade dos dados e a eficacia das politicas publicas
(Ribeiro, 2022).

3.2 PAIS E/OU CUIDADORES DE PESSOAS AUTISTAS

Um cuidador é uma pessoa que assume a responsabilidade de cuidar de alguém que
necessita de assisténcia, ndo necessariamente por condi¢fes de salde, e pais sdo cuidadores
legais de seus filhos (Dinu, 2024), sejam ou ndo pessoas com deficiéncia. No contexto
pediatrico, os cuidadores sao frequentemente os pais ou familiares préximos, que desempenham
um papel crucial na tomada de decisdes sobre 0 bem-estar da crianca (Zebracki, 2018). Além
de fornecer cuidados fisicos, os cuidadores também oferecem apoio emocional e social (Braga,
2019).

Diante das novas configurac@es familiares, muitos idosos tém assumido a criacao de
netos, seja pela auséncia dos pais — por Obito, negligéncia ou dificuldade em suprir as
necessidades das criancas — seja pela pressdo financeira decorrente de custos relacionados a
tratamentos (Da Silva, 2010; Scremin e Bottoli, 2016). No caso de criancas autistas 0s gastos
com educacdo e terapias se tornam ainda mais onerosos (Rogge; Janssen, 2019),
frequentemente exigindo que ambos os pais trabalhem ou envolvam outros cuidadores, como
0s av0s, para garantir o bem-estar da crianga.

Estudos (Micai et al., 2024; Hofer et al., 2021) reforcam essa realidade, ao mostrarem
que cuidadores de autistas relatam altos custos de servi¢os e uso frequente de apoio médico e
terapéutico, evidenciando a necessidade de politicas publicas que favorecam o acesso aos
servigos especializados. Pais e cuidadores de criancas e/ou adolescentes autistas enfrentam
desafios multidimensionais e diarios. As demandas continuas e 0s comportamentos
desafiadores das criangas frequentemente resultam em elevados niveis de estresse,
manifestando-se até em doencas cronicas (Silva, 2020). Além disso, esses cuidadores lidam
com isolamento social que € frequentemente atribuido ao medo do preconceito e a desafios nas
interacOes sociais (Nesterova; Khitryuk, 2018), levando a sentimentos de solid&o. Além disso,

a comunicacdo limitada das criangas pode gerar frustragcbes e impactar negativamente a
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dindmica familiar (Dias, Costa, Barbosa-Medeiros, 2021).

A sobrecarga fisica e mental, associada a dificuldades ocupacionais e financeiras, impde
uma pressdo expressiva sobre esses individuos, afetando suas relagdes familiares e bem-estar
emocional. Existe uma relagéo entre a sobrecarga dos cuidadores e niveis elevados de ansiedade
e depresséo (Da Silva, Pansera, 2023).

Os cuidadores frequentemente enfrentam a exaustdo emocional (Huang et al., 2014),
resultando em diminuicdo da autoimagem e autoestima. O cuidado intensivo e 0S recursos
direcionados as terapias e necessidades da crianga reduzem de forma substancial o tempo e
energia disponiveis para atividades pessoais e sociais podendo forcar um dos pais a abandonar
o trabalho, afetando a estabilidade financeira e a vida profissional da familia (Calheiros, 2022).
E essencial que profissionais de sadde e educacdo abordem tanto as necessidades das
criancas com TEA quanto o bem-estar dos cuidadores (Goh et al., 2021), implementando redes
de apoio e estratégias para reduzir estresse (Mackenzie; Eack, 2021), ansiedade e depressao.
Essas acdes ndo apenas melhoram a qualidade de vida de toda a familia, mas também criam um

ambiente mais equilibrado e saudavel.

3.3 DIREITOS FUNDAMENTAIS

Os direitos das pessoas autistas sdo essenciais para garantir sua plena cidadania e
inclusdo social. O reconhecimento desses direitos é fundamental para promover 0 acesso a
educacdo, a saude e ao mercado de trabalho, possibilitando que individuos autistas se integrem
a sociedade. A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei 13.146/2015) define
principios de acessibilidade e igualdade, destacando a importancia de garantir direitos para as
pessoas com deficiéncia (Brasil, 2015).

Popularmente conhecida como Lei Berenice Piana, a Lei n® 12.764/2012 (BRASIL,
2012), sancionada em 27 de dezembro de 2012, institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com TEA no Brasil, reconhecendo o autismo como uma deficiéncia,
assegura direitos fundamentais, como a inclusdo escolar e 0 acesso a servigos de saude. Esta
legislagdo garante que os autistas tenham direito ao diagndstico precoce e ao tratamento
adequado, fatores essenciais para o seu desenvolvimento e autonomia (Vilela, 2019).

A respeito da educacdo, criancas e adolescentes autistas tém o direito de frequentar
escolas comuns, onde suas necessidades especificas devem ser atendidas por meio do
Atendimento Educacional Especializado (AEE). Esse atendimento visa adaptar o processo de

ensino as caracteristicas individuais de cada aluno, promovendo um ambiente inclusivo que
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favorece o desenvolvimento integral desse individuo (Santana et al., 2019).

No que diz respeito a salde, a legislacdo garante o direito ao diagndstico precoce, bem
COMO a0 acesso a tratamentos, terapias e medicamentos por meio do Sistema Unico de Satde
(SUS). Além disso, desde 2021, a Resolucdo Normativa 469/21 da Agéncia Nacional de Saude
Suplementar (ANS) (Brasil, 2021) determina que os planos de saude devem oferecer, de forma
ilimitada, sessdes com psicologos, terapeutas ocupacionais e fonoaudi6logos para 0s
beneficiarios autistas, assegurando o suporte continuo as necessidades especificas e aos
desafios enfrentados (Da Silva et al., 2022).

A Lei n° 13.977/20 (Brasil, 2020), também chamada de Lei Romeo Mion, criou a
Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA), que € véalida
em todo o Brasil. Essa lei altera a Lei Berenice Piana (12.764/2012) e facilita o acesso a direitos
importantes, além de auxiliar na elaboracdo de politicas publicas. A CIPTEA garante que
autistas possam exigir atendimento preferencial e outros beneficios. O documento é emitido
gratuitamente pelos érgdos estaduais, municipais e distritais, sendo renovado a cada cinco anos,
com um numero unico de identidade (Alves, 2021).

O direito de acesso a vagas de estacionamento especiais para pessoas com deficiéncia
em todas as areas de estacionamento abertas ao publico também é garantido pela Lei n°
13.146/2015 (Brasil, 2015). A legislacdo determina que essas vagas sejam sinalizadas e
localizadas em locais estratégicos, proximos aos acessos de circulacdo de pedestres, a fim de
garantir maxima acessibilidade e seguranca. Importante ressaltar que, mesmo que o autista ndo
seja condutor do veiculo, ele tem o direito de usufruir dessas vagas, em reconhecimento as suas
necessidades especificas de mobilidade e a promogéo da inclusdo plena em diferentes espacos
da sociedade (Padilha, 2023).

A Resolucdo n° 280, de 2013, da ANAC (Brasil, 2013), garante que 0s passageiros com
deficiéncia recebam suporte especial durante o voo, com a finalidade de garantir que tenham
acesso facilitado a aeronave, além de maior seguranca e prioridade no atendimento. Essa
assisténcia € destinada a melhorar a experiéncia de viagem, tornando o processo de embarque
mais acessivel para essas pessoas (De Oliveira Silva; Da Silva, 2023).

O acompanhante do autista tem direito a um desconto de, no minimo, 80% em passagens
aereas, conforme previsto na legislacdo. Isso garante que as necessidades especificas sejam
atendidas durante o transporte aéreo, especialmente quando a presenca de um acompanhante é
essencial para fornecer suporte, seguranca e bem-estar ao passageiro. Essa medida reflete o
compromisso com a inclusdo e a acessibilidade, reduzindo os custos para as familias e

promovendo condicGes de igualdade (De Senes; De Melo, 2023).
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A legislacdo ainda garante que os servidores publicos federais que sdo pais de autistas,
tenham o direito a reducdo da jornada de trabalho, sem necessidade de compensacgdo de horas
ou reducdo de remuneragdes. Essa medida visa oferecer melhores condigGes para que 0s pais
possam acompanhar e atender as necessidades especificas de seus filhos autistas, garantindo
um maior suporte familiar (Franga; Torres, 2023).

Além dos direitos mencionados, o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) é uma das
garantias fundamentais para pessoas com deficiéncia, incluindo os autistas, garantindo um
salario minimo mensal para aqueles que comprovem ter baixa renda familiar. Esse beneficio €
essencial, pois proporciona a essas pessoas uma fonte de sustento que contribui para a promocéo
de sua dignidade e bem-estar (Vaitsman; Lobato, 2017).

Outro beneficio importante € a isencdo de impostos na compra de veiculos, como
Imposto sobre Produtos Industrializados (IP1), Imposto sobre Circulacdo de Mercadorias e
Servicos (ICMS) e Imposto sobre a Propriedade de Veiculos Automotores (IPVA), que visa
facilitar a mobilidade de autistas, especialmente aquelas que necessitam de veiculos adaptados.
Essas isencdes ajudam a reduzir os custos com transporte, permitindo que as familias se
desloguem com mais facilidade para tratamentos, terapias e outras atividades essenciais,
promovendo maior inclusdo social e qualidade de vida (Martins et al., 2018). Ambos o0s
beneficios estdo em consondncia com a Lei Brasileira de Inclusdo, que busca garantir a
cidadania plena e a participacao ativa da pessoa com deficiéncia na sociedade .

Os direitos estabelecidos pela Constituicdo e pelas legislacGes especificas para pessoas
com deficiéncia tém como objetivo promover a inclusdo social e melhorar a qualidade de vida.
No entanto, muitos desses direitos ainda ndo sdo efetivamente cumpridos, o que resulta em
excluséo social e limita a eficacia das politicas pablicas (Lima, 2020).

Para as pessoas com deficiéncia e suas familias, a falta de acesso a esses direitos ndo
s6 compromete o bem-estar individual, mas também gera impactos significativos na dindmica
familiar. A dificuldade em garantir uma vida digna e plena afeta diretamente a qualidade de
vida das familias, que enfrentam desafios diarios relacionados a falta de infraestrutura, apoio e
acessibilidade. A ndo implementacéo adequada dos direitos legais perpetua as desigualdades e
limita as oportunidades de participagcdo ativa na sociedade, dificultando o desenvolvimento

dessas pessoas (Nunes; Barba, 2021).

3.4 INSTRUMENTOS DE MENSURACAO DA QUALIDADE DE VIDA

A mensuracdo da Qualidade de Vida Relacionada & Saude (QVRS) é essencial para
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avaliar o bem-estar e a saude em diferentes dominios, como aspectos fisicos, emocionais,
sociais e ambientais (OMS, 1997). Os instrumentos utilizados nesse processo podem ser
genéricos ou especificos: 0os genéricos permitem comparagGes amplas entre situaces e
disciplinas, enquanto os especificos apresentam maior sensibilidade para detectar pequenas
mudancas associadas a condicdes particulares (Patrick; Deyo, 1989). Entre os instrumentos
genéricos mais especificamente reconhecidos estd o0 World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL) (OMS, 1997). Esse instrumento avalia a qualidade de vida em vérias dimensdes
— incluindo saude fisica, aspectos psicoldgicos, relagdes sociais e meio ambiente — levando
em consideracdo tanto elementos subjetivos quanto objetivos. A robustez do WHOQOL
decorre, em grande parte, de sua capacidade de captar variagdes culturais na percepgédo de
qualidade de vida, razdo pela qual é amplamente empregado em pesquisas internacionais
(Fleck, 2000). Outro exemplo significativo é o Medical Outcomes Study Short-Form Health
Survey (SF-36). Este questionario é amplamente empregado para medir a saude geral e a
qualidade de vida, avaliando oito dominios principais: capacidade funcional, dor, satide mental,
vitalidade, bem-estar geral, aspectos fisicos, emocionais e sociais. O SF-36 é notavel por sua
robustez psicométrica e é frequentemente utilizado em pesquisas epidemioldgicas e clinicas
para comparac@es entre grupos populacionais (Stewart, 2007).

O Quality of Life Index - Ferrans and Powers é outro instrumento genérico que avalia
a qualidade de vida em diversos dominios, como saude, bem-estar psicoldgico e satisfacdo com
a vida. Este indice é valioso para entender a percepcao individual sobre a propria qualidade de
vida, capturando tanto fatores objetivos quanto subjetivos. E amplamente utilizado para avaliar
a eficécia de intervencbes de salde e monitorar mudancas na qualidade de vida ao longo do
tempo (Kimura, Silva, 2009).

Desenvolvido na década de 1970 pela Universidade de Nottingham, o Nottingham
Health Profile (NHP) mede a percepcao de saude e qualidade de vida em dimensdes fisicas,
sociais e emocionais. Avaliando aspectos como dor, mobilidade, vida social, emogGes e sono,
o NHP € notével por seu carater culturalmente especifico e por ter sido rigorosamente validado,
garantindo sua confiabilidade e aplicabilidade em diversas populagdes (Wiklund, 1990).

Além dos instrumentos que avaliam a qualidade de vida em geral, é crucial considerar
a avaliacdo da qualidade de vida dos cuidadores, especialmente em contextos como o TEA.
Nesse contexto, o Caregiver Strain Index (CSI) e o Zarit Burden Inventory (ZBI) sé&o
questionarios especificos desenvolvidos para avaliar o impacto do cuidado em cuidadores de
pacientes com doencas crénicas. O CSI, composto por 13 itens, avalia o estresse e a sobrecarga

experimentados pelos cuidadores, abordando &reas como sono, tempo livre, finangas e satde
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emocional (Robinson, 1983). O ZBI, com 22 itens, foca na carga percebida pelo cuidador,
incluindo a salde fisica e emocional, a interacdo social e o impacto financeiro (Ankri et al.,
2005).

Ambos 0s questionarios sdo essenciais para compreender as dificuldades enfrentadas
pelos cuidadores e identificar necessidades que possam orientar intervencdes para a melhoria
de sua qualidade de vida. Diretrizes como as do Consensus-based Standards for the selection
of health Measurement INstruments (COSMIN) fornecem bases importantes para a construcao
e validacdo desses instrumentos, garantindo a definicdo clara do construto e do objetivo da
avaliacdo, bem como a elaboracgéo de critérios das perguntas e da realizacdo de pre-testes para
ajustes. Uma das grandes vantagens dos questionarios de qualidade de vida é a capacidade de
medir a perspectiva do paciente ou cuidador — aspecto que outros instrumentos clinicos nao
contemplam, além de serem ferramentas de baixo custo e facil aplicacdo, o que justifica seu uso
frequente em pesquisas epidemioldgicas. A avaliacdo da confiabilidade envolve diferentes
estratégias: a alfa de Cronbach, por exemplo, é especificamente aplicada para verificar a
consisténcia interna das questdes, enquanto o teste-reteste avalia a estabilidade das
estabilidades em diferentes momentos. Por fim, a colaboracéo com especialistas continua sendo
fundamental para garantir que o questionario seja eficaz e preciso na mensuracao da qualidade
de vida (Pilatti, 2010).

Ambos os questionarios sdo essenciais para compreender as dificuldades enfrentadas
pelos cuidadores e identificar necessidades que possam orientar intervencdes para a melhoria
de sua qualidade de vida. Diretrizes como as do COSMIN (Cosmin, 2010) fornecem bases
importantes para a construcao e validacdo desses instrumentos, garantindo a definicdo clara do
construto e do objetivo da avaliagdo, bem como a elaboracdo de critérios das perguntas e da
realizacdo de pré-testes para ajustes (Swan et al., 2023).

Uma das grandes vantagens dos questionarios de qualidade de vida é a capacidade de
medir a perspectiva do paciente ou cuidador — aspecto gue outros instrumentos clinicos ndo
contemplam, além de serem ferramentas de baixo custo e facil aplicacdo, o que justifica seu uso
frequente em pesquisas epidemiologicas (Batista et al., 2023). A avaliagdo da confiabilidade
envolve diferentes estratégias: a alfa de Cronbach, por exemplo, é especificamente aplicada
para verificar a consisténcia interna das questfes, enquanto o teste-reteste avalia a estabilidade
das estabilidades em diferentes momentos. Por fim, a colaboragdo com especialistas continua
sendo fundamental para garantir que o questionario seja eficaz e preciso na mensuracdo da
qualidade de vida (Ribeiro et al., 2024).
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3.4.1 Questionario QVTEA

O questionario QVTEA (Qualidade de Vida dos Cuidadores de Criancas e Adolescentes
com Transtorno do Espectro Autista) foi desenvolvido por Alessandra Magalhdes Baeza Garcia
no seu trabalho de dissertacdo para a obtencdo do titulo de Mestra em Ciéncias Médicas pelo
Programa de Pos-Graduacdo em Ciéncias Médicas da Faculdade de Medicina da Universidade
de Brasilia, em 2021. O questionario citado avalia especificamente a qualidade de vida de
cuidadores dessa populagdo. Composto por 28 perguntas, o instrumento abrange quatro
dominios principais: satde fisica, saide mental, aspectos sociais e preocupa¢des. Cada questdo
é respondida em uma escala Likert de cinco pontos, permitindo que os cuidadores expressem
seu nivel de concordancia ou discordancia em relacdo a cada afirmativa. A pontuacao total varia
de 28 a 140 pontos, onde uma pontuacdo mais alta indica uma melhor qualidade de vida. Essa
estrutura foi pensada para facilitar a compreensédo e a aplicacdo do questionario, tornando-o
uma ferramenta préatica para profissionais de salude e pesquisadores (Garcia, 2021).

Além disso, 0 QVTEA foi preparado a partir de uma grande revisao da literatura e na
andlise de instrumentos generalizados ja existentes, garantindo que suas questdes fossem
relevantes e adequadas ao contexto brasileiro. O autor destaca que o questionario foi testado
em um grupo amostral de cuidadores, permitindo ajustes e refinamentos antes de sua aplicacédo
final. Essa abordagem nédo apenas assegura a validade do instrumento, mas também proporciona
uma visao abrangente das experiéncias e desafios enfrentados pelos cuidadores, contribuindo
para uma melhor compreensdo de suas necessidades (Garcia, 2021).

O processo de validacdo do QVTEA foi rigoroso e multifasico, garantindo que o
instrumento fosse adequado para a populagdo-alvo. Inicialmente, foi realizada uma revisao da
literatura para identificar lacunas na questdo avaliativa da qualidade de vida de pais e/ou
cuidadores de criancas com TEA. Em seguida, foram conduzidas entrevistas com cuidadores
para coletar informagdes sobre suas experiéncias e necessidades. As questdes do questionario
foram elaboradas com base nessas informacdes e, posteriormente, submetidas a um processo
de validagao por especialistas na area, utilizando o método Delphi (Garcia, 2021).

De acordo com o estudo mencionado, este método envolveu mdaltiplas rodadas de
revisdo, onde especialistas avaliaram a clareza, relevancia e aplicabilidade das questdes,
resultando na eliminacéo de itens que ndo atingiram um consenso de aprovagao superior a 80%.

Ap0s a validacéo inicial, o questionario foi adaptado para refletir as especificidades culturais e
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linguisticas do Brasil, assegurando que as questdes fossem pertinentes e compreensiveis para
os cuidadores (Garcia, 2021).

Conforme relatado, o uso do método Delphi ndo apenas garantiu a qualidade do
conteudo, mas também promoveu um consenso entre especialistas, aumentando a
confiabilidade do instrumento. Essa abordagem colaborativa é fundamental para a criacdo de
ferramentas de avaliagdo que realmente atendam as necessidades da populacdo-alvo,
permitindo que os cuidadores se sintam representados e compreendidos nas questdes abordadas
(Garcia, 2021).

O uso do QVTEA apresenta diversas vantagens, destacando-se sua especificidade para
a populagdo estudada, o que permite uma avaliagdo mais precisa das suas necessidades e
desafios. A pesquisa apontou que a validacdo rigorosa do instrumento confere credibilidade aos
resultados obtidos, facilitando a identificacdo de areas que necessitam de intervencdo (Garcia,
2021).

Além disso, a facilidade de aplicacdo do questionario, especialmente em formato digital,
possibilita a coleta de dados de um grande nimero de cuidadores de forma eficiente, aspecto
que vai ao encontro das diretrizes do COSMIN (2010) no que diz respeito a adogdo de
instrumentos de medida confidvel e de facil aplicabilidade. Essa acessibilidade é crucial para a
realizacdo de estudos em larga escala e para a implementacdo de politicas publicas que visem
melhorar a qualidade de vida dessa populacdo. No entanto, 0 QVTEA também possui
limitacBes, sendo uma delas a auséncia de um ponto de corte definido, o que pode dificultar a
interpretacdo e a comparacao de resultado. A dependéncia de autoavaliacdo pode introduzir
Viés nas respostas, uma vez que os cuidadores podem ndo relatar com precisdo suas experiéncias
ou sentimentos. Além disso, a generalizacdo dos resultados para outras populacfes ou contextos
culturais pode ser restrita, uma vez que o questionario foi desenvolvido especificamente para o
contexto brasileiro (Garcia, 2021).

Ademais, o estudo observa que o questionario pode nao capturar adequadamente
aspectos positivos da experiéncia de ser cuidador, e sua profundidade na exploracdo de cada
dominio pode ser limitada. Essas consideracGes sdo essenciais para a interpretacdo dos

resultados e para a formulagéo de intervengdes adequadas (Garcia, 2021).
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4 METODOS

4.1 DESENHO DO ESTUDO

Este € um estudo transversal, observacional, exploratorio e analitico.

4.2 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP)
do Centro de Ciéncias da Salde da Universidade Federal da Paraiba, com n° do parecer
6.928.732 (Anexo A). O estudo segue as normas para realizacdo de pesquisa em seres humanos,
de acordo com a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude. O termo de
Compromisso Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A), foi exposto na primeira parte do
questionario e o vonluntario so teve acesso ao restante do questionario apos assinalar a opcéao

“Sim, aceito participar voluntariamente da pesquisa”.

4.3 PARTICIPANTES

A populacdo deste estudo foi composta por pais de criancas e adolescentes
diagnosticadas autistas residentes na Paraiba. A amostra foi do tipo ndo probabilistica,
empregando uma abordagem combinada de amostragem por conveniéncia e técnica Snowball
(bola de neve). Inicialmente, os participantes foram recrutados por meio da divulgacdo do
questionario online via redes sociais (Instagram e WhatsApp) e por cartazes afixados em
instituices publicas e privadas que prestam assisténcia ao publico com TEA.

Os cartazes continham um QR Code que direcionava os detalhes para o questionario
disponibilizado na plataforma Google Forms. Paralelamente, a técnica Snowball foi aplicada
ao incentivar os participantes a compartilharem o link da pesquisa com outros pais e/ou
cuidadores que atendem aos critérios do estudo, possibilitando a expansao da amostra por meio

de recrutamento em cadeia.

4.4 COLETA DE DADOS

A pesquisa foi realizada de forma online e aberta ao estado da Paraiba por meio da
plataforma Google Forms (Apéndice B), composto por um questionario sociodemografico e o
QVTEA. Teve como meio de divulgacgéo as redes sociais do Instagram e WhatsApp, através de
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um link de acesso ao questiondrio para coleta dos dados. Além da divulgacdo online, apds
autorizacdo, a pesquisa foi divulgada por cartazes em instituicdes publicas e privadas que
prestam assisténcia ao publico TEA que convidavam os pais e/ou cuidadores para participar da
pesquisa escaneando um Qrcod que direcionava para 0 questionario.

O link de acesso ficou disponivel para ser respondido entre os meses de setembro e
novembro de 2024. A abordagem online permitiu o alcance das quatro mesorregides do estado
da Paraiba, s&o elas, mata paraibana, agreste paraibano, borborema e agreste paraibano (Figura
1).

Figura 1.Mapa Mesorregides da Paraiba
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Fonte: Pesquisa, 2024,

Pais de 33 cidades do estado da Paraiba participaram da pesquisa. Sdo elas, Alcantil,
Arara, Araruna, Bananeiras, Bayeux, Boa Vista, Boqueirdo, Cabaceiras, Cabedelo, Campina
Grande, Catolé do Rocha, Conde, Cuité, Esperanca, Pagundes, Gado Bravo, Guarabira,
Itaporanga, Jodo Pessoa, Juarez Tavora, Lagoa Seca, Mari, Patos, Pedras de Fogo, Pocinhos,
Puxinand, Queimadas, Santa Luzia, Santa Rita, Sapé, Serra Branca, Serra Redonda, Sertdozinho
(Figura 2).
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Figura 2. Mapa da Paraiba: Municipios Participantes
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4.5 ANALISE DE DADOS

Na etapa de anélise dos dados, os municipios informados pelos participantes foram
categorizados em duas classes: metrépoles e municipios do interior. Essa categorizagdo baseou-
se na hierarquia urbana e na influéncia socioeconémica das cidades, considerando critérios
como centralidade, densidade populacional e relevancia regional. Foram classificados como
metropoles aqueles que apresentam maior grau de urbanizacdo e desempenham papel
estratégico na rede urbana do estado da Paraiba, sendo eles: Jodo Pessoa, Campina Grande e
Patos. Os demais municipios, por apresentarem menor densidade populacional, infraestrutura
urbana menos complexa e influéncia regional mais restrita, foram agrupados na categoria de
municipios do interior.

Assim, a categorizacdo dos municipios nesta pesquisa reflete ndo apenas suas
caracteristicas demograficas e econdmicas, mas também o0s marcos legais que orientam a
dindmica territorial brasileira (Brasil, 1973; Brasil, 2015).

Além disso, os municipios também foram categorizados de acordo com as mesorregides
em que estdo localizados, conforme a divisdo oficial estabelecida pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE, 2017). O estado é subdividido em quatro mesorregides: Agreste
Paraibano, Borborema, Mata Paraibana e Sertdo Paraibano.
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Na mesorregido do “Agreste Paraibano”, foram incluidos os municipios de Campina
Grande, Queimadas, Esperanca, Pocinhos, Puxinand, Lagoa Seca, Fagundes, Gado Bravo e
Juarez Tavora. A mesorregido da “Borborema” abrange os municipios de Cabaceiras, Serra
Branca, Serra Redonda, Boqueirdo, Boa Vista, Cuité, Alcantil, Arara e Araruna. Na “Mata
Paraibana”, foram classificados os municipios de Jodo Pessoa, Cabedelo, Bayeux, Santa Rita,
Sapé, Conde, Mari, Bananeiras, Sertdozinho e Pedras de Fogo. Por fim, a mesorregido do
“Sertdo Paraibano” incluiu 0os municipios de Patos, Itaporanga, Catolé do Rocha e Santa Luzia.
Essa categorizacdo permitiu uma andlise mais detalhada das dindmicas regionais,
considerando as especificidades socioecondmicas e geograficas de cada mesorregido, o que
contribui para uma compreensao mais ampla dos resultados da pesquisa.

Além da categorizagdo dos municipios, as respostas referentes ao nivel educacional dos
participantes também foram organizadas em duas categorias para fins analiticos: nivel superior
e outros. Esta classificacdo foi realizada com base na natureza do grau de escolaridade
informado. Foram agrupados na categoria “nivel superior” os participantes que declararam
possuir formacdo de graduacdo e/ou pés-graduacdo, considerando que ambos refletem a
conclusdo de etapas do ensino superior, conforme definido pelo sistema educacional brasileiro
(Brasil, 1996). J& a categoria “outros” incluiu os participantes que relataram niveis de
escolaridade inferiores, tais como ensino fundamental completo ou incompleto, ensino médio
completo e ensino médio incompleto. Permitindo uma andlise mais simplificada, facilitando a
comparacdo entre 0s grupos e a identificacao de possiveis associa¢des entre o nivel educacional
e as variaveis de interesse.

No que diz respeito a profissdes informadas pelos participantes, foram categorizadas em
seis grupos principais, com base na natureza das atividades desempenhadas e no setor de
atuacdo. As categorias definidas foram: profissionais da educacdo, profissionais da saude,
administracao e gestdo, comércio e servigos privados, servicos operacionais € manuais, Servicos
publicos e outros. Esta categorizacdo foi realizada com base na Classificacdo Brasileira de
Ocupagdes (CBO), que organiza as ocupag¢es em uma estrutura hierarquizada, permitindo a
agregacdo de informacd@es sobre a forga de trabalho segundo caracteristicas ocupacionais, como
funcGes desempenhadas, requisitos de qualificacdo e contexto de atuacdo (Brasil, 2002).

Foram classificados como “profissionais da educac¢ao” aqueles que atuam diretamente
no ensino em diferentes niveis, incluindo professor(a) e professor do magistério superior. A
categoria “profissionais da saude” abrange suas ocupacdes vinculadas as atividades
assistenciais e de cuidado, tais como fisioterapeuta, enfermeira, dentista, assistente social,

técnico de enfermagem e nutricionista. Ja 0 grupo de “administragdo e gestdo” incluia
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profissionais que exercem fungdes administrativas, financeiras ou de lideranga, como
secretéria, gerente, administradora, assistente financeiro, auxiliar administrativo(a) e bancério.

O segmento de “comércio e servigos privados” compreende atividades relacionadas a
venda de produtos e servi¢os no setor privado, incluindo comerciante, consultora de vendas,
vendedora de loja e atendente. As ocupacdes envolvidas em “servigos operacionais e manuais”
envolvem atividades de execucdo pratica e técnica, como manicure, doméstica, auxiliar de
limpeza, merendeira, cuidadora, acompanhante escolar e agricultora. No grupo de servicos
publicos, foram incluidos profissionais com vinculos formais em 6rgdos governamentais, como
servidor pablico, funcionario(a) publico(a) municipal, ACS (agente comunitario de saude). Por
fim, a categoria “outros” abrangeu ocupagdes que nio se enquadraram nos grupos anteriores,
incluindo estudante e do lar.

No que diz respeito ao questionario QVTEA, a andlise dos dados foi incluida
considerando tanto a pontuacdo total quanto as pontuagdes individuais de cada dominio, o que
possibilitou uma avaliacdo detalhada dos diferentes aspectos que influenciam a qualidade de
vida dos participantes. Para a classificacdo, utilizamos a mediana como ponto de corte,
dividindo os participantes em dois grupos: aqueles com pontuacdo abaixo da mediana,
classificados como tendo baixa qualidade de vida, e aqueles com pontuacdo acima da mediana,
classificados como tendo boa qualidade de vida.

Os dados foram analisados utilizando o software R (verséo 4.4.1, 2024-06-14 ucrt).

Na analise descritiva foram consideradas para as variaveis qualitativas: frequéncia
absoluta (n) - nmero de ocorréncias de cada categoria, e a frequéncia relativa (%) - proporcao
ou percentual da frequéncia absoluta em relacdo ao total. Para as varidveis quantitativas,
utilizaram-se medidas de tendéncia central (média, mediana) e de dispersdo (desvio-padrao,
percentis e quartis).

Este estudo empregou a Razdo de Prevaléncia (RP) como medida de associacdo para
estimar a prevaléncia de Baixa Qualidade de Vida em relacdo as demais variaveis. Todas as
varidveis foram transformadas em varidveis dummy, permitindo a modelagem estatistica
apropriada. Transformar variaveis em “variaveis dummy” é essencial na modelagem de anélise
de dados, particularmente quando se trata de variaveis independentes categdricas
(REFERENCIA). Esta transformagc&o permite a inclusio de dados categéricos em modelos de
regressao, possibilitando uma representacéo mais precisa das relagdes dentro dos dados.

Foram calculadas as RP brutas e seus respectivos intervalos de confianca de 95% para
a variavel resposta em relacdo as variaveis independentes. A RP é uma medida estatistica

utilizada para comparar a prevaléncia de uma condi¢do entre dois grupos. Em estudos
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transversais, a RP é mais apropriada do que a Razdo de Chances (OR), pois fornece uma
representacdo mais precisa do risco, especialmente quando a condicdo de interesse é comum.
O célculo da RP é realizado pela razéo entre a proporcdo de individuos com a condigdo no

grupo exposto e a proporgdo No grupo nado exposto, conforme a equacéo abaixo:

P(condicaolexpostos
RP — ( cdolexp )

P(condicdo|ndo expostos)

O uso da OR pode levar a uma superestimacéo do risco quando a prevaléncia da doenca
é elevada. Em contrapartida, a RP oferece uma medida mais direta da prevaléncia, tornando-se
mais interpretavel no contexto de salde publica. Estudos indicam que a RP € preferivel a OR
em andlises transversais, especialmente ao comparar populacdes com diferentes niveis de
prevaléncia da doenga.

Diversos métodos estatisticos podem ser utilizados para estimar a RP, incluindo
regressdo log-binomial, regressdo de Poisson com variancia robusta e regressdo logistica com
ajustes. O pacote PRLogistic do software R é uma ferramenta especifica para estimar RP por

meio de modelos de regressdo logistica.

4.5.1 Modelo de Regresséo

A Andlise de Regressdo € um método estatistico fundamental que visa modelar e
quantificar a relacdo entre uma variavel dependente e uma ou mais variaveis independentes.
Esse método desempenha um papel central na estatistica aplicada, permitindo ndo apenas
descrever padrdes observados em dados, mas também realizar previsfes e inferéncias sobre
populacdes maiores. E amplamente utilizada em diversas disciplinas, incluindo economia,
ciéncias sociais, engenharia, e ciéncias da salude, devido a sua capacidade de identificar e
quantificar relacdes entre variaveis, bem como prever comportamentos futuros com base em
dados historicos (Arango H. G., 2009).

Existem diversos tipos de modelos de regressao, sendo a regresséo linear um dos mais
conhecidos. No entanto, quando o objetivo &€ modelar desfechos que ndo seguem uma
distribuicdo continua, como eventos categoricos, a regressao linear se mostra inadequada
(Lebanon, 2010). Para esses casos, utiliza-se a Regressdo Logistica, um método estatistico
desenvolvido para lidar com variaveis dependentes categdricas, permitindo estimar a

probabilidade de ocorréncia de um evento especifico em func@o de um conjunto de variaveis
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explicativas (Davis; Offord, 1997).

O uso da regressao logistica na &rea da salde comegou a ganhar destaque a partir da
década de 1960, quando foi inicialmente aplicada em estudos epidemioldgicos para modelar a
relacdo entre fatores de risco e a ocorréncia de doencas (Bittencourt H. R., 2003). Este avanco
permitiu aos pesquisadores identificar associaces significativas entre variaveis clinicas e
desfechos de salde, especialmente em investigaces sobre doencas cardiovasculares e cancer.
A partir desse periodo, a regressao logistica tornou-se uma ferramenta essencial para a analise
de dados em saude, facilitando o entendimento de como fatores de risco individuais e
combinados influenciam a probabilidade de desenvolvimento de condi¢Ges de salde
especificas, além de auxiliar na construgdo de modelos preditivos para suporte a tomada de
decisdo clinica e em politicas de saude publica (Fleiss; Williams; Dubro, 1986).

A Regressdo Logistica ndo se baseia na suposicdo de que a relacdo entre as variaveis
seja linear. Em vez disso, ela modela a relacdo entre as variaveis independentes e a
probabilidade do desfecho de interesse por meio da funcdo logistica, também conhecida como
funcéo sigmoide. Esta funcéo transforma a combinagdo linear das varidveis preditoras em uma
escala de 0 a 1, representando probabilidades. Essa transformacao é essencial para garantir que
as previsdes do modelo estejam sempre dentro do intervalo valido para probabilidades (Arango
H. G., 2009).

A regressao logistica binaria estabelece uma relagdo entre um conjunto de 7 variaveis
independentes (Y- V> ... \,) e uma variavel dependente Y, que pode assumir apenas dois estados
distintos, geralmente representados por 0 e 1. Esse modelo é projetado para estimar, de forma
direta, a probabilidade de ocorréncia de um evento especifico (Y=1) com base nos valores das
variaveis explicativas. Em outras palavras, o objetivo da regressdo logistica binaria ndo é prever
diretamente o valor da variavel dependente, mas calcular a probabilidade de que o evento de
interesse ocorra em cada observacdo analisada, considerando o comportamento das variaveis
independentes (Bittencourt H. R., 2003).

A Regressdo Logistica Binaria € uma técnica estatistica amplamente utilizada em
diversas areas do conhecimento, como epidemiologia, economia, psicologia, ciéncias sociais e,
de forma particularmente relevante, na area da satde. Sua aplicacdo é fundamental para a
andlise de fatores de risco, avaliagdo de progndsticos e investigacdo de associagdes entre
variaveis clinicas e desfechos binérios, como a presenca ou auséncia de doencas, resposta a
tratamentos ou ocorréncia de eventos adversos. Quando o desfecho de interesse assume duas
categorias distintas, ele pode ser representado por uma variavel dummy, em que uma das

categorias é definida como referéncia, indicando a auséncia do evento (dummy = 0), enquanto
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a outra representa sua ocorréncia (dummy = 1) (Favero L.P.L.; Belfiore P.P.; Silva F.L.D.A.,
2009).

Essa estrutura simplifica a modelagem da probabilidade de ocorréncia do evento com
base em variaveis explicativas. A robustez da regressdo logistica binaria permite identificar
associagdes significativas, controlar variaveis de confuséo e fornecer estimativas precisas de
odds ratios, essenciais para a tomada de decisdo em politicas de salde publica e préatica clinica
baseada em evidéncias. No entanto, em casos em que o desfecho apresenta mais de duas
categorias, € necessario utilizar a regressao logistica multinomial, capaz de modelar a
probabilidade de multiplos resultados. Considerando a natureza dicotdmica da variavel
dependente neste estudo, foi aplicada a regressdo logistica binaria (Sreejesh; Mohapatra;
Anusree, 2014).

A aplicacdo da regressdo logistica binaria requer o cumprimento de alguns critérios, a
varidvel dependente deve ser binaria e assumir dois valores distintos; o modelo deve incluir
apenas variaveis independentes que apresentem significancia estatistica; deve existir uma
relacdo linear entre o logaritmo das probabilidades (logit) e as variaveis explicativas; é
necessario garantir a auséncia de autocorrelacédo e de correlacéo entre os residuos e as variaveis
independentes; além disso, 0 modelo deve estar livre de multicolinearidade, ou seja, ndo deve
haver correlacdo excessiva entre as varidveis explicativas (Banerjee et al., 2024).

A escolha adequada das variaveis independentes é um aspecto fundamental na
modelagem da regressdo logistica binaria. A inclusdo de variaveis irrelevantes pode levar a um
modelo inflacionado, aumentando o risco de multicolinearidade e diminuindo a
interpretabilidade dos coeficientes. Da mesma forma, a exclusdo de varidveis importantes pode
comprometer a validade do modelo e a capacidade preditiva (Wiegand, 2010). Para lidar com
esse desafio, diferentes abordagens de selecdo de variaveis sao utilizadas, entre elas, 0 método
stepwise (LIEW et al., 2023).

O método stepwise € uma abordagem iterativa que busca otimizar a selecdo de variaveis
com base em critérios estatisticos, como o teste da razdo de verossimilhanca, critérios de
informacao de Akaike (AIC) e critérios de informacao bayesiano (BIC). Esse método pode ser
aplicado de trés formas principais (Wagner; Shimshak, 2007):

o Selegdo para frente (Backward): inicia-se com um modelo vazio, e as varidveis sdo

adicionadas progressivamente com base em sua significancia estatistica.

o Eliminacdo para tras (Forward): parte de um modelo que inclui todas as variaveis

candidatas, e aquelas que ndo s&o significativamente significativas sdo removidas

iterativamente.
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o Selecdo stepwise: combina as abordagens anteriores, permitindo tanto a inclusdo quanto

a exclusdo de varidveis em cada etapa, conforme os critérios estatisticos estabelecidos.

Embora amplamente utilizado, o método stepwise pode apresentar algumas limitagdes
(King, 1967).

Além dos conceitos ja apresentados, é fundamental detalhar os aspectos matematicos e
graficos que sustentam a Regresséo Logistica Binaria, a fim de proporcionar uma compreensao
mais aprofundada dessa técnica estatistica. A funcéo logistica, também conhecida como fungéo
sigmoide, € a base da regressao logistica (Somefun; Akingbade; Dahunsi, 2020)

A transformacdo do modelo linear para o formato logistico é realizada por meio da

funcéo logit (Prasetyo et al., 2020), que expressa o logaritmo da razéo de chances (odds ratio):

P . .
]U{j/f(f)) =1n <7> = ;"'jU + 7)| )(1 + ;"'j'JJY‘_) “+ ...+ .;f'j;,-»Xk-
1—-P )

Essa equacdo lineariza a relacdo entre as variaveis independentes e o desfecho binario,
permitindo a interpretacdo direta dos coeficientes © em termos de log-odds. Um coeficiente

;> 0 indica que 0 aumento da variavel -\ est4 associado a um aumento na probabilidade do

evento de interesse /(¥ = 1[X), enquanto um coeficiente 7 < U indica uma associagdo
negativa. O odds ratio (OR) é obtido pela exponenciacdo do coeficiente Gi:OR= " ¢

representando a mudanca na raz&o de chances para cada unidade adicional de -X: (Prasetyo et

al., 2020).
Para melhor compreensdo, sao utilizados gréaficos explicativos. A Curva Sigmoide

representa a relacdo entre a combinacdo linear das variaveis independentes e a probabilidade
do evento de interesse (Svetoslav; Nikolay, 2015). A curva possui um formato em "S", variando

entre 0 e 1, refletindo a natureza probabilistica da regresséao logistica (Figura 3).

Figura 3. Curva Sigmoide da Func¢éo Logistica
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Além disso, o Grafico de Odds Ratio exibe os valores de OR com seus respectivos
intervalos de confianca, facilitando a visualizacdo da magnitude e direcdo das associacfes
(Grimes; Schulz, 2008) (Figura 4).

Figura 4. Gréfico de Odds Ratio
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Gréficos de residuos, como os residuos de Pearson e deviance residuals, sdo Uteis para
a avaliacdo do ajuste do modelo, bem como leverage plots, que identificam pontos influentes.
Embora apresentem limitagc@es importantes em modelos com respostas discretas, onde métodos
alternativos, como residuos quantilicos randomizados e fungdes de distribuicdo residual quase-
empiricas, podem ser mais eficazes (Landwehr; Pregibon; Shoemaker, 1984).

Outro grafico relevante é a Curva ROC (Receiver Operating Characteristic), que avalia
o desempenho do modelo em termos de sensibilidade e especificidade, com a area sob a curva

(AUC) indicando a acuracia preditiva (Verbakel et al., 2020) (Figura 5).
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Figura 5. Curva ROC (Receiver Operating Characteristic)
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A avaliacdo do modelo é essencial para validar suas conclusdes. O teste de Wald avalia
a significancia individual dos coeficientes (Hauck; Donner, 1977), enquanto a razdo de
verossimilhanca (Likelihood Ratio Test) compara modelos para verificar se a inclusdo de
varidveis melhora o ajuste (Chen; Moustaki; Zhang, 2020). O pseudo-R?, como o de
Nagelkerke, mede a melhoria na verossimilhanca do modelo em relagdo a um modelo nulo, e
sua interpretacdo pode variar dependendo do tamanho da amostra, numero de variaveis
preditoras e distribuicdo da variavel dependente (Veall; Zimmermann, 1996).

A validacdo do modelo de regressao logistica binaria é uma etapa crucial para assegurar
a robustez dos resultados (Rana; Midi; Sarkar, 2010). Dentre as abordagens mais utilizadas
destacam-se a validacgdo cruzada (cross-validation), uma técnica que divide o conjunto de dados
em mdltiplas particdes, utilizando-se repetidamente conjuntos de treinamento e teste para
avaliar o desempenho do modelo (Picard; Cook, 1984). A matriz de confusdo permite a analise
detalhada do desempenho do modelo, fornecendo métricas como acurécia, sensibilidade
(recall), especificidade e valor preditivo positivo/negativo (Chicco; Tétsch; Jurman, 2021).
Além disso, a andlise de influéncia avalia o impacto de observagfes individuais por meio de
medidas como DFBETAS, leverage e distancia de Cook, identificando pontos que podem
distorcer as estimativas do modelo (Nieuwenhuis; Grotenhuis; Pelzer, 2012).

Apesar de ser um modelo flexivel, a regressdo logistica binaria pressupde algumas
condicdes para a validade de suas estimativas. A independéncia das observagdes é essencial, ou
seja, as observacdes do conjunto de dados devem ser independentes entre si. A auséncia de

multicolinearidade também é fundamental, devendo-se verificar a auséncia de correlagdo



38

elevada entre as varidveis preditoras, utilizando-se o VIF (Variance Inflation Factor) para
detec¢do de colinearidade. Embora ndo haja necessidade de linearidade entre as variaveis
preditoras e o desfecho, espera-se que exista uma relacdo linear entre o logit da variavel
dependente e as variaveis independentes (Rana; Midi; Sarkar, 2010).

A Regressdo Logistica Binaria destaca-se por sua aplicabilidade em contextos diversos,
especialmente em estudos de saude publica e epidemiologia, devido & sua capacidade de
modelar desfechos binarios de forma precisa. O rigor na verificagdo das suposi¢des do modelo,
aliado a adequada interpretacao dos coeficientes e a utilizacdo de técnicas robustas de validacéo,
é essencial para garantir resultados confiaveis e relevantes para a tomada de decisdo baseada

em evidéncias

5 RESULTADOS

Andlise descritiva

A amostra deste estudo foi composta por 95 participantes, sendo a maioria do sexo
feminino (91,58%), enquanto os participantes do sexo masculino representaram apenas 8,42%
da amostra. Em relacdo ao nivel educacional, observou-se uma distribuicdo equilibrada, com
49,47% dos participantes tendo ensino superior e 50,53% possuindo outros niveis de
escolaridade (Tabela 1).

Quanto a origem geografica, os participantes foram predominantemente de metropoles
(51,04%), enquanto aqueles provenientes do interior representaram 48,96% da amostra (Tabela
1).

Em relacdo ao numero de filhos, 42,1% dos participantes relataram ter apenas um filho,
enquanto 57,9% tinham dois ou mais filhos (Tabela 1).

No que se refere ao nivel de suporte, 31% dos participantes foram classificados no nivel
1 de suporte, 47% no nivel 2, e 18% no nivel 3. Além disso, 4% dos participantes ainda ndo

haviam sido categorizados em relacdo a essa varidvel (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas e variaveis categdricas da amostra do estudo (n=95)

Variavel n %

Sexo
Masculino 8 8,42%

Feminino 87 91,58%
Nivel Educacional
Nivel Superior 47 49,47%
Outros 48 50,53%
Cidade
Metropoles 49 51,04%
Interior 47 48,96%
Numero de Filhos
Um 40 42,1%
Dois ou mais 55 57,9%
Nivel de suporte
Nivel 1 de suporte 31 31%
Nivel 2 de suporte 47 47%
Nivel 3 de suporte 18 18%
Ainda ndo identificado 4 4%

Legenda: n = frequéncia absoluta;
% = frequéncia relativa.
Fonte: Pesquisa, 2024.

A idade dos participantes variou entre 23 e 49 anos, com media de 35,5 anos (DP =
6,06) (Tabela 2).
Em relacdo ao QVTEA, a pontuacdo média no dominio da salde fisica foi de 20,4 (DP = 4,81),
no dominio dos aspectos sociais, a média foi de 22,4 (DP = 5,21), no que se refere a salde
psicoldgica, a pontuacdo média foi de 20,1 (DP = 5,05), a dimensdo das preocupacdes
apresentou média de 17,5 (DP =5,02). O escore total do QVTEA apresentou uma média de 82

(DP = 16,18), com valores minimos e maximos de 41 e 117, respectivamente (Tabela 2).
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Tabela 2. Descricao das variavéis quantitativas da amostra (n=95)

Variavel Média Desvio-padrdo (DP) Minimo Méximo 1°Q Mediana 3°Q
Idade (em anos) 355 6.06 23 49 30 36 393
QVTEA 'S]?“.de 20.4 4.81 11 33 17 20 24

ISICa
QVTEA- 4 5.21 11 33 19 2 2

aspectos sociais
QVTEA -saude

psicolégica 20.1 5.05 8 34 17 20 24

QVIEA- 175 5.02 7 20 14 17 2
preocupacdes

Score total gvtea 82 16.18 41 117 695 82 935

Legenda: QVTEA= Qualidade de vida Transtorno do Espectro Autista; Q= quartil.
Fonte: Pesquisa, 2024.

Andlise univariada

A analise univariada entre a variavel dependente "Qualidade de Vida" e as variaveis
independentes (sexo, idade, cidade, Agreste, Borborema, Sertdo, Mata, grau de escolaridade,
profissional da educacdo, profissional da salde, profissional da administracdo e gestdo,
profissional do comércio e servigos privados, profissional de servicos operacionais,
profissionais de servicos publicos, outros profissionais, niumero de filhos, nivel de suporte 1,
nivel de suporte 2, nivel de suporte 3) revelou algumas associacfes estatisticamente
significativas.

Com relagéo ao sexo, todos os participantes do sexo masculino apresentaram qualidade
de vida alta, enquanto no sexo feminino, 52,87% tiveram baixa qualidade de vida e 47,13% alta
qualidade de vida. A RP foi de 0,47 (IC 95%: 0,37 - 0,58), com valor de p = 0,005, indicando
uma associacao estatisticamente significativa.

A idade ndo apresentou associagao estatisticamente significativa com a qualidade de
vida (p = 0,21), embora participantes com 36 anos ou mais tivessem maior propor¢do de
qualidade de vida alta (56,86%) em comparagéo com aqueles abaixo de 36 anos (43,9%).

A analise geografica revelou que participantes do interior apresentaram maior propor¢éo
de qualidade de vida alta (58,33%) em comparacdo com aqueles da regido metropolitana
(47,46%), mas essa diferenca ndo foi estatisticamente significativa (p = 0,30). De maneira
semelhante, as subdivisdes regionais (Agreste, Borborema, Sertdo e Mata) ndo demonstraram
associacao estatisticamente significativa com a variavel dependente.

O grau de escolaridade apresentou associagdo marginalmente significativa com a
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qualidade de vida (p = 0,05), indicando que participantes com nivel superior tinham maior
prevaléncia de qualidade de vida alta (61,7%) em comparagdo com aqueles com até ensino
médio completo (41,67%).

A ocupacdo profissional ndo apresentou associacdes significativas com a qualidade de
vida, incluindo profissionais da educacdo (p = 0,23), saude (p = 0,88), administracéo e gestao
(p = 0,48), comércio e servigos privados (p = 0,86), servicos operacionais (p = 0,25) e servigos
publicos (p = 1). No entanto, participantes categorizados na variavel "Outros profissionais"
tiveram uma relacdo significativa (p = 0,02), sugerindo que essa categoria pode influenciar a
qualidade de vida.

O numero de filhos ndo demonstrou associacao significativa (p = 0,56), assim como 0s
niveis de suporte 1 (p = 0,99), 2 (p = 0,25) e 3 (p = 0,08), indicando que essas variaveis ndo

influenciaram diretamente a qualidade de vida na amostra analisada.

Tabela 3. Analise univariada da variavel dependente "Qualidade de vida" com as demais variaveis
independentes

Qualidade de vida
Variavel Baixo Alto RP (IC 95%) p-valor

n % n %

Sexo
Masculino - - 8 100
Feminino 4 528 4 471 0,47 (0,37—-  0,005*
6 7 1 3 0,58) *
Idade
2 1
56,1 43,9
Menor que 36 anos 3 8
2 431 2 568 1,29 (0,85 -
: . 0,21*
Maiorou iguala36anos 2 4 9 6 1,97)
Cidade
3 525 2 474
Regido metropolitana 1 4 8 6
1 416 2
_ 1,22(0,83-1,80) 0,30*
Interior 5 7 1
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5 9 6 1
Nivel de suporte 2
2 541 2 458
Néo 6 7 2 3
2 425 2 574
) 1,25(0,84-1,85) 0,25*
SmO0 5 7 5

Nivel de suporte 3
3 441 4 558
Néo 4 6 3 4
1 66,6

) 0,59(0,30-1,18) 0,08*
Sim 2 7

Legenda: RP=Razéo de prevaléncia; IC=Intervalo de confianca; n=ntmero de participantes em frequencia
absoluta; %=frequéncia relativa; valores em negrito=significancia estatistica; *Teste qui-quadrado; **Teste

exato de Fisher.

Analise comparativa

A analise comparativa das medias da qualidade de vida revelou diferencas

estatisticamente significativas em algumas variaveis.

O grau de escolaridade apresentou associacao significativa com a qualidade de vida (p
= 0,01), indicando que participantes com nivel superior ou p6s-graduagdo tiveram escores
médios mais altos (86,02) em comparacao com aqueles com até ensino médio completo (78,06).

Dentre as ocupacdes analisadas, profissionais da administracdo e gestdo apresentaram

uma tendéncia a escores méedios mais elevados de qualidade de vida (90,44) em relacdo aos que
ndo pertenciam a essa categoria (81,12), mas sem significancia estatistica (p = 0,1).
Profissionais da educacgdo apresentaram uma média de qualidade de vida mais alta (89,92) do
que os demais (80,74), com um valor de p proximo da significancia (p = 0,056). Nenhuma das
demais categorias profissionais analisadas (salde, servi¢co publico, servicos operacionais e
manuais, Comeércio e servicos privados e outras areas nao especificadas) apresentou associacao
estatisticamente significativa com a qualidade de vida.

As dimensbes especificas da qualidade de vida apresentaram associacdes

estatisticamente significativas. Participantes com melhor saude fisica tiveram um escore médio
significativamente maior (93,04) do que aqueles com saude fisica comprometida (68,65; p <

0,01). O mesmo padrao foi observado nos aspectos sociais, individuos com escores altos nessa
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dimensdo apresentaram uma média de 92,09, enquanto aqueles com escores baixos tiveram uma
média de 68,13 (p < 0,01).

A dimenséo da satde psicoldgica também demonstrou forte associacdo com a qualidade
de vida, com escores médios de 90,98 para aqueles com bons indices psicolégicos, em
comparacdo com 69,1 para aqueles com menor pontuacgéo nessa dimensao (p < 0,01). Da mesma
forma, preocupacOes elevadas foram associadas a piores escores de qualidade de vida, com
médias de 70,67 para aqueles com preocupac¢des mais altas e 90,98 para aqueles com menor
indice de preocupacdes (p < 0,01).

Por fim, o escore total do QVTEA demonstrou uma diferenca estatisticamente
significativa, com participantes classificados com baixa qualidade de vida apresentando uma
média de 65,97, enquanto aqueles com qualidade de vida alta tiveram uma média

significativamente superior (93,16; p < 0,01).

Tabela 4. Comparacéao dos escores do QVTEA por diferentes grupos

Variavel Média P-valor*

Grau de escolaridade
Até o ensino médio completo 78,06

Da graduacdo até a pés-graduacdo 86,02 0,01
Profissionais da administracdo e Gestdo

Nédo 81,12

Sim 90,44 0,1
Profissionais da saude

Ndo 82,09

Sim 81,61 0,91
Profissionais da educacéo

Nado 80,74

Sim 89,92 0,056
Profissionais do servico pablico

Ndo 83,05

Sim 75,93 0,12
Profissionais de servi¢os operacionais e manuais

Nao 83,05

Sim 75,93 0,12
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Profissionais do comércio e servigos privados

Nao 82,67

Sim 77,77 0,31
Profissionais de outras areas que ndo especificaram

Néo 83,53

Sim 75,44 0,055
Saude fisica

Nao 68,65 <0,01

Sim 93,04
Aspectos sociais

Baixo 68,13

Alto 92,09  <0,01
Saude psicoldgica

Baixo 69,1

Alto 90,98 <0,01
Preocupacdes

Baixo 70,67

Alto 90,98 <0,01
Escore total - QVTEA

Baixo 65,97

Alto 93,16  <0,01

Legenda: Valores em negrito=significancia estatistica;
Teste ANOVA unifatorial.

Anélise multivariada

A andlise de regressdo logistica (Tabela 5) foi realizada para avaliar a influéncia de
diferentes varidveis sobre a qualidade de vida. O modelo revelou que o intercepto apresentou
um coeficiente estimado de 0,8457 (OR =2,33; IC 95%: 1,32 — 4,31; p < 0,01), indicando que
a reta ndo passa pela origem.

Entre as varidveis analisadas, os individuos que atuam em servicos operacionais e
manuais apresentaram uma reducao na chance de melhor qualidade de vida, com um coeficiente
estimado de -1,35 (OR = 0,26; IC 95%: 0,07 — 0,86; p = 0,03), sugerindo que essa categoria

pode estar associada a uma pior qualidade de vida.
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Da mesma forma, aqueles que pertencem a categoria "Outros" também demonstraram
uma reducédo na chance de melhor qualidade de vida, com  =-1,5 (OR =0,22; IC 95%: 0,06 —
0,70; p = 0,01), reforcando a tendéncia observada para ocupagdes nao especificas.

Além disso, individuos que necessitam de nivel de suporte 3 apresentaram um
coeficiente estimado de -1,42 (OR = 0,24; IC 95%: 0,07 — 0,75; p = 0,01), evidenciando que a
necessidade de maior suporte pode estar associada a uma menor qualidade de vida.

Esses resultados destacam a importancia de fatores ocupacionais e do nivel de suporte
na percepcao da qualidade de vida, sugerindo que grupos com maior vulnerabilidade podem

necessitar de intervencdes direcionadas para melhorar seu bem-estar.

Tabela 5. Modelo de regressdo logistica com a variavel preditiva “qualidade de vida”

Estimati OR (Razdo de IC 95% IC 95% Valor

Variavel

va (B) Chances) (Inferior)  (Superior) dep
(Intercepto) 0.8457 2,33 1,32 4,31 <0,01
Servicos operacionais e

-1,35 0,26 0,07 0,86 0,03
manuais (Sim)
Outros (Sim) -1,5 0,22 0,06 0,70 0,01
Nivel de suporte 3 (Sim) -1,42 0,24 0,07 0,75 0,01

Legenda: OR=0dds Ratio; IC=intervalo de confianca.

A matriz de confusdo apresentada revela o desempenho do modelo na classificacdo entre
as categorias "Baixa" e "Alto". O modelo corretamente classificou 30 casos como "Baixa" e 36
casos como "Alto", representando as predicdes corretas para cada classe. No entanto, houve 15
erros de classificacdo para cada classe, com casos de "Baixa" sendo classificados erroneamente

como "Alto" e vice-versa (Tabela 5).

Tabela 6. Matriz de confuséo

Classe Real: Classe Real:

Baixa Alto

Predito: 30 15
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Baixa
Predito:

Alto 15 36

A acuracia geral do modelo foi de 68,75%, indicando que aproximadamente 69% das
predicdes foram corretas. Além disso, a precisdo e o recall para a classe "Alto™ foram 70,58%,

sugerindo que o modelo tem um desempenho moderado na diferenciacao das classes.

Tabela 7. Métricas do Modelo

Meétrica Valor
Acuricia 69,47%
Intervalo de
(59,18% —

Confianga

78,51%)
(95%)
Kappa 0.3871
Sensibilidade

72,00%
(Recall)

Especificidade 66,67%
Valor
Preditivo
70,59%
Positivo
(Precisdo)
Valor
Preditivo 68,18%

Negativo

Balanced 69,33%
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Accuracy

A avaliacdo do modelo foi realizada por meio de diversas métricas (Tabela 7) de
desempenho, conforme apresentado na tabela. A acuracia global do modelo foi de 69,47%,
indicando que aproximadamente 7 em cada 10 predi¢cdes foram corretas. O intervalo de
confianca de 95% para essa métrica varia entre 59,18% e 78,51%, 0 que sugere certa variagdo
na estimativa de desempenho.

A sensibilidade (recall) foi de 72,00%, o que significa que o modelo conseguiu
identificar corretamente 72% dos casos positivos. Ja a especificidade foi de 66,67%, indicando
que 66,67% dos casos negativos foram corretamente classificados.

A precisao (valor preditivo positivo) foi de 70,59%, ou seja, quando o modelo previu
um caso como positivo, ele estava correto em 70,59% das vezes. O valor preditivo negativo,
que mede a proporc¢do de casos negativos corretamente identificados, foi de 68,18%.

O coeficiente Kappa, que avalia a concordancia ajustada pelo acaso, foi 0,3871,
indicando um nivel de concordancia moderado entre as predi¢des do modelo e os valores reais.

A acuracia balanceada foi de 69,33%, uma métrica util para avaliar modelos em
situacGes de classes desbalanceadas, demonstrando que o desempenho do modelo esta
relativamente equilibrado entre as classes.

Por fim, a AUC apresentou o valor de 0,7 — com intervalo de confianga entre 0,61 e 0,8
(Figura 6).

Figura 6. Curva ROC do modelo de regressdo
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6 DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo avaliar a qualidade de vida de pais de criancas e
adolescentes diagnosticados com TEA no estado da Paraiba. Para isso, foi investigada a
influéncia dos fatores sociodemograficos, ocupacionais e o nivel de suporte recebido no bem-
estar fisico, psicolégico e social desses pais. A partir dessa analise, compreendeu-se como 0s
desafios enfrentados no cotidiano impactam a qualidade de vida de pais de criancas autistas.
Compreender essas questdes pode contribuir diretamente para a formulacdo de politicas
publicas mais eficazes no apoio a essas familias, especialmente nas areas de salde, assisténcia
social, trabalho e educagéo.

A predominancia de maes como principais cuidadoras de criancas e adolescentes com
TEA reflete uma distribuicdo desigual das responsabilidades parentais, o que pode impactar
significativamente sua qualidade de vida. O papel socialmente construido da mulher como
cuidadora pode levar a uma sobrecarga significativa, afetando a satde, bem-estar econdmico e
social dessas mulheres (Santow, 1995; Brady, 2023). Maes, especialmente aquelas com
criangas neurodivergentes, enfrentam desafios significativos para manter o autocuidado, a
progressao na carreira e a qualidade de vida. Esses desafios sdo influenciados por expectativas
sociais, demandas de cuidado e percepcOes pessoais da neurodivergéncia (Mahdavi et al., 2023;
Kahn; Garcia-Manglano; Bianchi, 2014; Wah et al., 2024).

Estudos indicam que as maes assumem um papel central no cuidado diario, incluindo a
busca por intervengdes terapéuticas, suporte escolar e assisténcia médica, enquanto 0s pais
tendem a estar menos envolvidos nessas atividades (Hartley; Schultz, 2014; Sharabi; Marom-
Golan, 2018).

Além disso, pesquisas apontam que as maes relatam uma maior carga emocional e fisica
associada ao cuidado, sendo que hd muitas dificuldades para equilibrar a vida profissional,
social e pessoal devido a intensidade das demandas do filho autista (Gong et al., 2015). A
literatura também sugere que as maes buscam e acessam mais frequentemente apoio informal

—como redes familiares e grupos de suporte — enquanto os pais, quando participam ativamente,
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tendem a recorrer a formas de suporte institucionalizadas e formais (Nunnally et al., 2023).

No entanto, as evidéncias demonstram que as mées frequentemente relatam um maior
numero de necessidades de apoio ndo atendidas, o que pode gerar um impacto negativo na saude
mental e no bem-estar geral (Ayubi et al., 2023). Esses resultados reforcam a necessidade de
politicas publicas e programas sociais que incentivem a participacdo paterna no cuidado e
promovam o compartilhnamento equitativo das responsabilidades parentais, além da ampliacéo
de redes de suporte para mées cuidadoras, reduzam a sobrecarga e melhorem sua qualidade de
vida (Keizer et al., 2019).

A analise da amostra revelou uma distribuicdo relativamente equilibrada entre os
participantes até o ensino médio completo que foram categorizados como “outros” e aqueles
com graduacdo ou pés-graduacdo que foram categorizados como “nivel superior”. No entanto,
os dados indicaram uma diferenga estatisticamente significativa na qualidade de vida dos
cuidadores na funcdo do nivel educacional, com os cuidadores mais escolarizados apresentando
pontuacdes médias de qualidade de vida mais elevadas. Segundo Kavaliotis (2017), niveis
educacionais mais elevados entre os cuidadores estdo associados a um maior suporte social e a
uma reducdo dos niveis de estresse, o que fortalece a resiliéncia no enfrentamento dos desafios
relacionados ao cuidado de uma crianga com TEA. O acesso a uma rede de apoio € um fator
essencial para lidar com as demandas psicolégicas, financeiras e estruturais do tratamento do
autismo, permitindo que os pais desenvolvam estratégias mais eficazes de enfrentamento e
busquem os melhores recursos para seus filhos (Nunnally et al., 2023).

Além disso, a qualidade da interacdo entre pais e filhos também parece estar
positivamente relacionada ao nivel educacional dos cuidadores. Pais com niveis educacionais
mais altos tendem a perceber melhor qualidade nessas interagcfes, 0 que sugere que a educagao
pode equipa-los com habilidades de comunicacdo mais conhecimentos e maior compreensao
sobre as necessidades e comportamentos da crianca autista (Wang; Du; lao, 2024). Esse fator
pode impactar diretamente o desenvolvimento infantil, uma vez que um ambiente familiar
enriquecido por interagdes positivas favorece o aprendizado e o bem-estar emocional da crianga
(Tonge et al., 2014).

Segundo Li et al. (2024) o nivel educacional materno, em particular, esta positivamente
correlacionado com o quociente de inteligéncia (QI) e 0 comportamento adaptativo de criangas
autistas. Isso sugere que mées com maior escolaridade podem proporcionar um ambiente mais
estruturado e estimulante, promovendo melhores resultados no desenvolvimento cognitivo e
social dos filhos. Além disso, os programas de educagdo parental demonstraram ser uma

ferramenta eficaz no manejo do TEA, com evidéncias histéricas de que intervencgdes educativas
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— incluindo treinamento de habilidades parentais — melhoraram significativamente o
comportamento adaptativo da crianga e reduziram os sintomas do autismo (Tonge et al., 2014;
(Mclntyre et al., 2023)

Por outro lado, embora a escolaridade elevada dos pais geralmente traga beneficios,
cuidadores com maior nivel educacional podem relacionar menor satisfagdo com a vida familiar
(Koziarz et al., 2021). Isso pode estar relacionado a uma maior conscientizacdo sobre os
desafios do autismo, expectativas mais altas em relacdo ao desenvolvimento dos filhos ou ao
impacto das demandas de cuidado na vida profissional e pessoal. Assim, é fundamental que as
politicas publicas considerem ndo apenas o acesso a informacGes e suporte para familias de
menor escolaridade, mas também estratégias que auxiliem os pais mais escolarizados a lidar
com o estresse e as expectativas associadas ao diagndstico do TEA. Esses resultados reforcam
a importancia de acdes externas para a capacitacdo de pais e cuidadores, garantindo que todas
as familias — independentemente do nivel educacional — tenham acesso a informacdes de
qualidade, suporte psicoldgico e instrucbes que promovam o bem-estar tanto dos cuidadores
quanto das criangas com TEA.

A andlise da regido de residéncia dos participantes revelou uma distribuicdo
diferenciada entre moradores da regido metropolitana e do interior, 0 que pode ter implicacfes
importantes no acesso a servigos especializados e na qualidade de vida dos pais de criangas e
adolescentes com TEA. Embora os resultados ndo tenham apresentado significancia estatistica,
observa-se uma tendéncia de que os participantes do interior relacionam maior impacto na
qualidade de vida, possivelmente devido a dificuldade de acesso a atendimentos
multidisciplinares e terapias especializadas (Lauver, 2010; Cyr et al., 2019).

A localizacdo geografica estd diretamente relacionada a disponibilidade de servigos
especializados para TEA. Familias que residem em areas ndo metropolitanas enfrentam
barreiras graves, como longas listas de espera, auséncia de profissionais capacitados e custos
elevados com localizacdo e atendimento particular (Araripe et al., 2022). Estudos apontam que
a falta de servicos especializados é menos frequente em capitais e grandes centros urbanos,
onde ha uma maior concentragéo de centros de referéncia em TEA, equipes multidisciplinares
e escolas com suporte especializado (Araripe et al., 2022; Thomas et al., 2007; Srinivasan et
al., 2021).

A localizagdo geografica também pode impactar os niveis de estresse e a qualidade de
vida dos cuidadores. Segundo Ault et al. (2021) e Parsons et al. (2020) pais que residem em
areas rurais ou menos densamente povoadas frequentemente relatam niveis mais altos de

estresse e menor qualidade de vida em comparacdo com aqueles que vivem em areas
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metropolitanas. Esse impacto pode estar associado a falta de suporte social, a dificuldade no
acesso a especialistas e ao isolamento social, fatores que aumentam a sobrecarga parental e
emocional.

Além disso, em areas onde 0s servigos especializados sdo escassos, 0s cuidadores
podem desenvolver estratégias de enfrentamento (coping) evitativos, ou seja, estratégias que
buscam minimizar o impacto emocional do diagndstico, mas que nem sempre sdo eficazes a
longo prazo (Parsons et al. 2020). O suporte formal e informal pode desempenhar um papel
importante na reducdo desses efeitos negativos, embora, em alguns casos, a burocracia e as
dificuldades de acesso aos servi¢cos formais possam gerar ainda mais estresse para os cuidadores
(Ault et al. 2021).

Diante desse cenario, é fundamental que as politicas puablicas promovam a
descentralizacdo dos servicos especializados em TEA, garantindo que criancas, adolescentes e
cuidadores tenham acesso adequado a terapias, diagnosticos precoces e suporte psicossocial.
Estratégias como expansdo da telemedicina, capacitacdo de profissionais de atencdo primaria e
criagdo de centros de referéncia regionais podem contribuir para reduzir desigualdades e
melhorar a qualidade de vida dessas familias.

A andlise dos dados revelou que 57,9% dos participantes possuem dois ou mais filhos,
enquanto 42,1% tém apenas um filho. No entanto, o nimero de filhos ndo apresentou associacgao
estatisticamente significativa com a qualidade de vida dos cuidadores. Esses resultados
contrastam com estudos que sugerem que familias com mais de um filho enfrentam desafios
adicionais, como divisdo de tempo e recursos financeiros, suporte emocional para irmaos
neurotipicos e aumento da sobrecarga parental (Toledano-Toledano et al., 2021). Uma
explicacdo possivel para a auséncia de significancia estatistica pode ser o fato de que o impacto
do nimero de filhos pode ser mediado por fatores como suporte social e estratégias de
enfrentamento abordadas pelos cuidadores. Estudos indicam que, embora familias com varios
filhos possam enfrentar maior carga de trabalho e desafios financeiros, a presenca de irmaos
pode atuar como um fator de protecdo, reduzindo o isolamento social e contribuindo para o
desenvolvimento de interagcGes mais ricas dentro do ambiente familiar (Cheok et al., 2024).

Além disso, o impacto na vida profissional e na organizacéo familiar € frequentemente

citado na literatura como um fator relevante. Pais de multiplos filhos, especialmente aqueles
que incluem uma crianga autista, tendem a necessitar de adaptagdes na jornada de trabalho e,
em alguns casos, podem precisar reduzir sua carga horaria ou até se afastar do mercado de
trabalho (Isa et al., 2016; Xiaetal., 2020; Da Silva Cardoso et al., 2021; Sulaimani et al., 2023).

A maior parte dos participantes deste estudo séo pais de criangas com nivel 2 de suporte,
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seguido pelo nivel 1 e nivel 3. No entanto, nenhuma das comparacdes entre 0s niveis de suporte
e a qualidade de vida dos cuidadores apresentou significancia estatistica. Esse achado nao
corrobora diretamente com a literatura existente, que sugere que quanto maior a necessidade de
suporte da crianca, maior a sobrecarga parental e pior a qualidade de vida do cuidado (OZGUR,
AKSU & ESER, 2018). Embora estudos anteriores indiqguem que cuidadores de criancas com
TEA nivel 3 de suporte enfrentam os maiores desafios emocionais e fisicos, os dados deste
estudo mostraram que 66,67% dos cuidadores de criancas nesse nivel afirmaram boa qualidade
de vida, enquanto apenas 33,33% afirmaram baixa qualidade de vida. Uma explicacdo possivel
para esse resultado esperado é que pais de criancas com nivel 3 de suporte possam desenvolver
estratégias mais estruturadas de enfrentamento e contar com maior suporte social e
institucional, incluindo acesso a beneficios financeiros, terapias e assisténcia governamental
(Lopez-Espejo et al., 2021; Wang et al., 2022).

Por outro lado, cuidadores de criancas com nivel 2 de suporte obtiveram uma tendéncia
a menor qualidade de vida em comparacdo com cuidadores de criancas de outros niveis, embora
sem significancia estatistica. Esse achado esta alinhado com pesquisas que indicam que o nivel
2 de suporte pode ser o mais desafiador, pois envolve criancas que refletem de atencéo
moderada a intensa, com variagbes no comportamento e na comunicagdo que desativa um
suporte continuo e sonoro (Petrocchi, Levante & Lecciso, 2020). Além disso, o impacto
financeiro pode ser um fator relevante para esse grupo. Como muitas familias de criangas com
nivel 2 de suporte recorrem a terapias particulares devido a insuficiéncias de servicos publicos
especializados, hd um aumento da carga econdmica sobre os cuidadores, 0 que pode afetar
negativamente sua qualidade de vida (Peng, 2013).

No caso dos cuidadores de criancas com nivel 1 de suporte, 0 estudo mostrou que suas
experiéncias de qualidade de vida ndo diferiram significativamente das de cuidadores de
criangas com niveis mais altos de suporte. 1sso sugere que, embora as demandas de cuidado
sejam menores, as preocupacdes relacionadas a inclusdo social, autonomia e incertezas sobre o
futuro podem continuar impactando significativamente os cuidados, mesmo quando a crianga
apresenta maior independéncia funcional (Rua, 2023).

Os resultados indicaram que a proporcdo de cuidadores com qualidade de vida
comprometida foi maior entre aqueles com 36 anos ou mais em comparagao aos mais jovens.
No entanto, essa diferenca nao apresentou significancia estatistica, indicando que, na amostra
analisada, a idade do cuidador ndo foi um fator determinante para a qualidade de vida. Essa
evidéncia contrasta com a literatura existente, que frequentemente sugere que pais mais velhos

de criancas autistas enfrentam um fardo acumulativo, afetando sua qualidade de vida e saude
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mental (Marsack-Topolewski; Church, 2019). Estudos anteriores indicam que o impacto do
cuidado parental tende a se intensificar ao longo do tempo, pois as preocupagbes com a
educacéo, inclusdo social, autonomia e futuro da crianga se tornam mais evidentes (Marsack;
Samuel, 2017; Marsack-Topolewski; Church, 2019; DuckerT et al., 2023). Alem disso, a
maioria dos pais mais velhos lidam com a transicdo para a vida adulta de seus filhos com TEA,
periodo que se mostra particularmente desafiador devido a reducdo dos servicos especializados
disponiveis (Marsack-Topolewski; Samuel; Peterson, 2023). O envelhecimento também pode
comprometer a capacidade fisica dos cuidadores, tornando tarefas diarias mais exigentes e
aumentando o risco de complicacbes de saude, como fadiga cronica e doencas
musculoesqueléticas (Marsack-Topolewski; Church, 2019).

Outro fator frequentemente destacado na literatura é o impacto prolongado do estresse
sobre a satide mental dos cuidadores de longo prazo. Estudos mostram que a exposicao continua
ao estresse pode levar a sintomas de burnout, exaustdo emocional e dificuldades de
enfrentamento (Ardhanaari et al., 2020). Além disso, a preocupacdo com o futuro do filho
autista e a incerteza sobre quem assumird os cuidados quando os pais ndo puderem mais
desempenhar esse papel sdo fontes recorrentes de ansiedade para cuidadores mais velhos
(Turnage; Conner, 2022).

Na analise comparativa das pontuacdes do QVTEA entre o presente estudo e a pesquisa
de validacgdo do instrumento revelaram que o0s participantes desta amostra apresentaram a média
mais elevada na maioria das dimensdes da qualidade de vida (Garcia, 2021). No estudo atual,
a média da pontuacdo total foi 82, enquanto no estudo de validacéo original do QVTEA a média
foi 64,82.

Esse resultado indica que os cuidadores da presente pesquisa relataram uma qualidade
de vida superior em comparacdo com os participantes do estudo de validagdo (Garcia, 2021).
Entretanto, essa diferenca ndo significa necessariamente uma melhoria objetiva na qualidade
de vida dos cuidadores de criangas com TEA. Varios fatores podem ter influenciado essa
discrepancia, incluindo diferencas no perfil sociodemografico dos participantes, o tamanho
limitado da amostra e o método de coleta de dados, que podem ter impactado a
representatividade dos achados.

Dentre os fatores que podem ter contribuido para as diferencas nas pontuacées, destaca-
se a escolaridade dos cuidadores. No presente estudo, a media de qualidade de vida foi maior
entre pais com ensino superior ou p6s-graduagdo, enquanto no estudo de validacdo a maioria
dos participantes tinha, no maximo, ensino médio completo (41%), com apenas 16% tendo pos-

graduacéo (Garcia, 2021). Cuidadores com maiores niveis de escolaridade tendem a apresentar
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maior acesso a informagdes sobre o TEA, melhores condigdes para buscar terapias
especializadas e estratégias mais estratégias de enfrentamento, o que pode impactar
positivamente sua percepcao de qualidade de vida (Kavaliotis, 2017).

No estudo de validacdo do QVTEA, a idade média dos participantes foi de 36,09 anos,
cuidadores mais velhos receberam maiores escores no dominio das preocupac6es, refletindo
um aumento das incertezas sobre o futuro dos filhos ao longo do tempo. No entanto, a qualidade
de vida geral ndo apresentou diferengas estatisticamente significativas entre faixas etarias,
indicando que fatores como resiliéncia e estratégias de enfrentamento podem mitigar o impacto
da sobrecarga parental prolongada (Garcia, 2021).

A idade também ndo foi um fator estatisticamente significativo para a qualidade de vida
no presente estudo, obteve-se uma tendéncia de pior qualidade de vida entre cuidadores com
36 anos ou mais. Por outro lado, essa faixa etaria também apresentou uma maior proporcéao de
altas de qualidade de vida em compara¢do com 0S mais jovens, enquanto a proporcao de
cuidadores mais jovens com baixa qualidade de vida foi minimamente superior. A idade, por si
sO, pode ndo ser um preditor determinante da qualidade de vida, sendo essencial considerar
outros fatores, como suporte social e adaptacao ao longo do tempo.

O método de coleta de dados também pode ter influenciado os resultados. No estudo de
validacdo, uma pesquisa foi realizada online, por meio da plataforma SurveyMonkey, com
recrutamento em grupos de Facebook especificos ao TEA (Garcia, 2021). 1sso pode ter atraido
um grupo mais diversificado de cuidadores, incluindo aqueles com maiores dificuldades
financeiras e menos acesso a suporte especializado. Se a presente pesquisa teve um
recrutamento mesmo que online mais seletivo, por exemplo, em grupos de pais mais engajados
e com condic¢des de suporte, as pontuacdes médias podem ter sido inflacionadas. Ndo apenas
pelo perfil da amostra, mas também pela menor variabilidade nos fatores contextuais que
puderam introduzir erros observacionais (Ribeiro et al., 2024).

Além disso, o tamanho da amostra também influencia a representatividade dos
resultados. O presente estudo contou com 95 participantes, enquanto o estudo de validacao
incluiu 881 cuidadores (Garcia, 2021). Uma amostra maior tende a capturar uma diversidade
maior de experiéncias, enquanto uma amostra menor pode estar sujeita a uma visao de selecao
(Cooke; Ross, 1999), favorecendo a incluséo de individuos com melhores condigdes de suporte
e enfrentamento, o que poderia explicar as pontuagdes mais altas observadas.

Os achados deste estudo indicam que as pontuac¢des do QVTEA foram mais elevadas
do que as encontradas no estudo de validacéo, confirmando que os participantes desta pesquisa
revelaram uma melhor qualidade de vida. No entanto, essa diferenca pode ser explicada por
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fatores amostrais e sociodemograficos, como maior nivel educacional(Gil-Lacruz; Gracia-
Pérez, 2020), possivel melhor condi¢do socioeconémica (Nutakor et al., 2023) e maior tempo
de experiéncia em cuidado (Nasrun et al., 2020). Além disso, diferencas no método de coleta
de dados e no tamanho da amostra podem ter influenciado os achados, tornando os resultados
menos generalizaveis para toda a populacdo de cuidadores de criancas com TEA.

Comparando as pontuacdes das dimensdes do questionario (QVTEA) obtidas nesse
estudo com os resultados do estudo de validagdo do questionario (Garcia, 2021). As dimens@es
apresentadas incluem saude fisica, aspectos sociais, saude psicologica e preocupacdes. No
estudo de validacdo, a qualidade de vida geral dos cuidadores foi inferior ao esperado, com
média de 45,83% da avaliacdo total possivel, evidenciando niveis moderados a baixos de
qualidade de vida. A categoria preocupacdes foi a que apresentou menor pontuagdo, enquanto
saude psicoldgica foi a dimensdo com maior pontuacdo (Garcia, 2021).

Os resultados do presente estudo, por outro lado, indicam pontuacdes mais elevadas em
todas as dimensdes da qualidade de vida. No presente estudo, a média da dimensdo da Saude
Fisica foi de 20,4 (DP = 4,81), enquanto no estudo de validacdo do QVTEA, essa média foi de
19,96 (DP = 5,23). Nos Aspectos Sociais, a média do presente estudo foi de 22,4 (DP = 5,21),
em comparacdo com 20,78 (DP = 5,78) no estudo de validagdo. A dimensdo de Salde
Psicoldgica apresentou uma média de 20,1 (DP = 5,05) no presente estudo, enquanto no estudo
de validacdo foi de 21,80 (DP = 5,61). Em relacdo as Preocupacdes, 0 presente estudo obteve
uma média de 17,5 (DP = 5,02), enquanto o estudo de validacdo obteve uma média de 16,79
(DP = 5,34). Por fim, o Score Total do QVTEA no presente estudo foi de 82 (DP = 16,18),
enquanto no estudo de validagéo foi de 64,82 (DP = 14,49) (Garcia, 2021).

A dimensdo saude fisica apresentou um escore progressivamente superior no presente
estudo (20,4) em relacdo ao estudo de validacdo (19,96) (Garcia, 2021). A literatura aponta que
a saude fisica dos cuidadores é fortemente impactada pelo nivel de suporte necessario para uma
crianca autista, com cuidadores de criangas com maior grau de dependéncia relacionando maior
desgaste fisico (Dlckert et al., 2023; RAN et al., 2023). Além disso, 0 acesso ao suporte formal
e informal pode contribuir para melhores pontuacdes nesse dominio, pois sobrecarregam a
sobrecarga fisica do cuidador (Wang et al., 2022).

A pontuacdo média do dominio aspectos sociais também foi superior no presente estudo
(22,4) em comparacgéo ao estudo de validacao (20,78) (Garcia, 2021). Isso também pode ser
explicado pelo nivel de suporte social disponivel para os participantes da pesquisa. Estudos
indicam que quanto maior o suporte social, maior a percep¢do de qualidade de vida dos
cuidadores (Ran et al., 2023; Wang et al., 2022).
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A dimensé&o salde psicoldgica apresentou um nivel de declinio no presente estudo (20,1)
em relacdo ao estudo de validagéo (21,80). Esse resultado sugere que, apesar da melhoria na
qualidade de vida geral e na percepcdo dos aspectos sociais e fisicos, a saide mental dos
cuidadores continua sendo uma preocupacao.

A literatura aponta que cuidadores de criancas autistas enfrentam altas taxas de
ansiedade, depressdo e estresse, especialmente quando possuem baixa rede de suporte ou
recursos financeiros limitados (Sipowicz et al., 2022). Além disso, no estudo de validacao, 60%
dos cuidadores que utilizavam antidepressivos apresentaram escores mais baixos de qualidade
de vida, reforcando a relacdo entre saude mental fragilizada e percep¢do negativa da QV
(Garcia, 2021). Portanto, o resultado do presente estudo reforca a necessidade de estratégias de
intervencgéo para reduzir o impacto emocional do cuidado.

A dimensdo das preocupacfes obteve as menores pontuacfes em ambos o0s estudos, 0
que reflete o alto nivel de incerteza e ansiedade que cuidadores de criangas e adolescentes
autistas enfrentam. No estudo de validacéo, foi identificado que quanto maior a idade dos pais,
maior a pontuacdo nessa area, indicando que a incerteza sobre o futuro do filho aumenta com o
tempo (Garcia, 2021).

Esse achado esta de acordo com pesquisas que apontam que a principal fonte de estresse
dos cuidadores de criangas autistas é a incerteza sobre a autonomia futura, o suporte financeiro
e 0 acesso a servicgos especializados na vida adulta (Piro-Gambetti et al., 2024). Assim, apesar
das pontuacbes mais altas no presente estudo, as preocupacfes continuam sendo um fator de
impacto significativo para a qualidade de vida dos cuidadores.

Né&o foram identificados na literatura outros estudos que tenham utilizado o QVTEA
para avaliar a qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes autistas, além do
estudo de validacdo original (Garcia, 2021). Dessa forma, a comparacdo dos achados do
presente estudo foi exclusivamente com os resultados da pesquisa de validagéo do instrumento.

Estudos anteriores, como o de Benjak (2011), na Cro&cia reforcam a ideia de que pais
de criancas autistas apresentam niveis reduzidos de qualidade de vida em comparacdo com pais
de criancas sem TEA. Esse achado converge com o estudo de Durhan et al. (2024), que aponta
que a qualidade de vida dos cuidadores de criangas autistas é geralmente baixa e pouco afetada
por variaveis como idade, nivel educacional e género dos pais. Em contraste, os achados do
presente estudo indicam que a percep¢do de qualidade de vida foi superior, possivelmente
refletindo um grupo de cuidadores com melhores condi¢des socioecondémicas e maior acesso a
informacdes sobre o TEA.

A pesquisa de Eapen (2016) enfatiza a necessidade de intervencdes estruturadas para



59

mitigar os impactos do cuidado na saide mental dos cuidadores. Além disso, o estudo de
Durhan et al. (2024) corrobora a ideia de que o suporte social € um fator essencial na percep¢do
de qualidade de vida, destacando que pais que recebem mais apoio apresentam menores niveis
de estresse e maior bem-estar emocional. Essa constatacdo estd alinhada com os achados do
presente estudo, onde as dimensdes relacionadas a aspectos sociais obtiveram pontuacfes
relativamente elevadas, sugerindo que o acesso a redes de apoio pode ter contribuido para uma
melhor percepgdo da qualidade de vida dos cuidadores avaliados.

No entanto, a diferenca metodologica entre os estudos — incluindo o uso de diferentes
instrumentos de avaliacdo — reforca a necessidade de mais pesquisas que explorem a relacéo
entre suporte social, qualidade de vida e estratégias de enfrentamento parental em distintos
grupos de cuidadores de criancas autistas.

Os resultados indicam que cuidadores que atuam nas areas de educacao e administracdo
apresentam uma tendéncia a relatar melhor qualidade de vida, embora a associacdo nao tenha
sido estatisticamente significativa. Por outro lado, profissionais da satde, do setor publico e de
servigos operacionais ndo demonstraram impacto significativo nos escores do QVTEA. Essa
disparidade sugere que diferentes ocupac6es podem influenciar a experiéncia dos cuidadores,
afetando sua percepcao de qualidade de vida (Dhas et al., 2023). Os cuidadores que trabalham
no setor da educagdo apresentaram escores médios mais elevados do que aqueles de outras
areas, sugerindo que essa ocupacao pode ter um impacto positivo na qualidade de vida (Sanchez
et al., 2019). No entanto, isso ndo significa necessariamente que esses profissionais possuam
maior flexibilidade ou menor sobrecarga no trabalho.

A hipotese mais plausivel para esse achado est4 relacionada ao maior conhecimento
sobre TEA entre os profissionais da educacgdo, o que pode facilitar a aceitacdo do diagnostico e
a busca por estratégias educacionais e terapéuticas eficazes (Fleury; Kemper, 2022). Além
disso, professores e educadores estdo frequentemente inseridos em redes institucionais de
apoio, como escolas e grupos de discusséo sobre inclusdo escolar (Paulsrud; Nilholm, 2020), o
que pode ajudar a reduzir a sensacao de isolamento e proporcionar um suporte adicional para
lidar com os desafios da parentalidade.

Profissionais da administracdo e gestdo também relataram melhores escores de
qualidade de vida. Esse resultado pode estar associado ao fato de que esses profissionais
geralmente trabalnam em ambientes com maior previsibilidade e menor exigéncia de
envolvimento emocional, o que pode reduzir os niveis de estresse e favorecer o equilibrio entre
vida profissional e pessoal (Aruldoss; Kowalski; Parayitam, 2020). Além disso, algumas

carreiras na area administrativa oferecem maior controle sobre a jornada de trabalho, o que
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pode facilitar a gestdo das responsabilidades de cuidado (Albrecht et al., 2023).

Diferentemente do esperado, profissionais da salde ndo apresentaram escores
significativamente diferentes dos demais cuidadores. Esse resultado pode ser explicado por
fatores como alta carga de trabalho e desgaste emocional. Profissionais da saude, especialmente
aqueles que trabalham diretamente com pacientes, frequentemente experimentam altos niveis
de estresse ocupacional, o que pode anular os possiveis beneficios do conhecimento sobre TEA
na percepcao da qualidade de vida (Saparniené et al., 2023). Dificuldade em separar o ambiente
profissional da vida pessoal, cuidadores que trabalham na area da satide podem ter maior carga
mental ao lidar com o TEA tanto no ambiente familiar quanto profissional, o que pode aumentar
a sobrecarga psicoldgica (Rokach; Patel, 2023).

Além disso, profissionais do setor publico e de servi¢os operacionais também néo
apresentaram associacdo significativa com a qualidade de vida. Esses resultados podem ser
explicados pelo baixo grau de controle sobre a rotina de trabalho e pela menor flexibilidade
para conciliar demandas profissionais e familiares. Trabalhos operacionais tendem a exigir
jornadas rigidas, maior esforco fisico e menor remuneracdo, fatores que podem impactar
negativamente a qualidade de vida dos cuidadores (Maruyama; Morimoto, 1996).

Um aspecto relevante a ser considerado é que a legislacdo brasileira garante aos
servidores publicos federais que sdo pais de autistas o direito a reducdo da jornada de trabalho,
sem necessidade de compensacdo de horas ou reducdo de remuneracdo (Franca; Torres, 2023).
Essa medida busca proporcionar melhores condi¢bes para que esses cuidadores possam
acompanhar e atender as necessidades especificas de seus filhos, garantindo um suporte familiar
mais adequado (Barck-Holst et al., 2020). Esse beneficio ndo se estende a trabalhadores do
setor privado, pais que trabalham no setor privado, precisam de negociacédo no local de trabalho
para obter flexibilidade nos horarios, permitindo maior tempo e disponibilidade para
acompanhar seus filhos, o que pode ampliar as desigualdades no acesso ao suporte parental
(Fagnani; Letablier, 2004; Anttila; Natti; VVaisanen, 2005).

Esses achados sugerem que ocupacdes que oferecem maior previsibilidade e suporte
institucional, como educagéo e administracdo, podem estar associadas a uma melhor qualidade
de vida dos cuidadores. Por outro lado, profissdes que envolvem alta carga de trabalho, baixa
flexibilidade e desgaste emocional tendem a ter menor impacto positivo na qualidade de vida
dos cuidadores.

Apesar dos achados relevantes, este estudo apresenta algumas limitacdes que devem ser
consideradas na interpretacdo dos resultados. Uma das principais limitacdes refere-se ao

tamanho da amostra e a possibilidade de viés de selecdo. o recrutamento dos participantes pode
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ter influenciado os achados, especialmente se os cuidadores mais engajados ou com maior
acesso a suporte social foram aqueles que mais participaram da pesquisa. Isso pode ter gerado
um viés de selecdo, favorecendo a inclusdo de individuos com melhores condig¢des de
enfrentamento e, consequentemente, escores mais elevados de qualidade de vida.

A analise realizada por meio da regressao logistica revelou que a variavel preditiva
"qualidade de vida" esté associada a diferentes fatores sociodemograficos e clinicos. O modelo
apresentou evidéncias estatisticas para algumas variaveis, demonstrando que determinados
grupos tém menor probabilidade de apresentar um nivel de qualidade de vida classificado como
"Alto".

O intercepto do modelo sugere que, na auséncia das variaveis preditoras, a chance do
desfecho ser "Alto" é aproximadamente 2,33 vezes maior. Entretanto, fatores especificos
demonstraram reduzir essa probabilidade. Por exemplo, individuos empregados em servicos
operacionais e manuais apresentaram uma razdo de chances (OR) de 0,26, indicando uma
reducdo de 74% na probabilidade do desfecho ser "Alto" (1C95%: 0,07 — 0,86, p = 0,03).

Os resultados do modelo reforgam a literatura existente sobre as desigualdades na
qualidade de vida entre diferentes categorias profissionais (Shockey; Zack; Sussell, 2017) e
permitem uma reflexdo importante no contexto dos pais de criancas e adolescentes autistas. A
menor probabilidade do desfecho ser "Alto™ entre trabalhadores manuais e operacionais pode
ser explicada por fatores como condigdes laborais adversas, maior exposicdo a riscos
ocupacionais e menor acesso a recursos de protecdo a saude (De Oliveira Santos et al., 2020).
Segundo Davy et al. (2022) para pais de criancas autistas, essas dificuldades podem ser ainda
mais acentuadas, uma vez que a conciliacdo entre trabalho e demandas do cuidado é
desafiadora. Pais que atuam em empregos operacionais, muitas vezes com menor flexibilidade
de horario e altos niveis de estresse fisico e mental, podem ter menos oportunidades de acesso
a servicos de apoio e tempo disponivel para o acompanhamento terapéutico de seus filhos, o
que pode impactar tanto sua qualidade de vida quanto a do préprio nicleo familiar.

De forma semelhante, os achados do modelo reforcam a vulnerabilidade de pais de
criancgas autistas que ndo possuem emprego formal, especialmente aqueles categorizados como
"Outros", que incluem estudantes e desempregados. A reducao de 77,1% (OR = 0,22; 1C95%:
0,06 — 0,70; p = 0,01) na probabilidade do desfecho ser "Alto" para esse grupo sugere um
impacto significativo da falta de inser¢cdo no mercado de trabalho sobre a qualidade de vida.

O desemprego e a baixa renda estdo frequentemente associados a maior estresse
parental, menor acesso a servicos de suporte e dificuldades na conciliacdo entre as demandas

do cuidado e a participacdo ocupacional (Alenazi; Hammad; Mohamed, 2020). Segundo Wang
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et al. (2022), a auséncia de emprego pode limitar redes de apoio, aumentando o isolamento
social e emocional desses cuidadores.

Além disso, os resultados do modelo mostram que pais de autistas nivel 3 de suporte
apresentam uma reducao de 76% na probabilidade de uma alta qualidade de vida (OR = 0,24;
IC95%: 0,07 —0,75; p =0,01). Os resultados deste estudo estdo em consonancia com a literatura
existente, que aponta que pais de criancas autistas, especialmente aquelas que requerem nivel
3 de suporte, apresentam uma qualidade de vida significativamente reduzida (Alnabi; Sachet,
2022). O estresse parental, agravado pelas intensas demandas de cuidado e pela necessidade de
constante vigilancia, pode comprometer tanto a salde fisica quanto a mental desses pais
(Skaletski et al., 2021).

A matriz de confusdo revelou um equilibrio na distribui¢do dos erros, com 15 falsos
positivos e 15 falsos negativos. Esse aspecto indica que o modelo apresenta uma taxa
semelhante de erro ao classificar ambas as categorias, evitando viés excessivo para um dos
grupos. Essa distribuicdo equilibrada sugere que o0 modelo nao favorece desproporcionalmente
a classificacdo de uma classe sobre a outra, 0 que é relevante para evitar distor¢des na
interpretacdo dos resultados. A acuracia de 69,47% (1C95%: 59,18% — 78,51%) demonstra que
0 modelo consegue classificar corretamente 0s casos em uma propor¢cdo superior ao No
Information Rate (52,63%), que representa a taxa de acerto esperada se todas as previsoes
fossem feitas assumindo a classe mais frequente. Dessa forma, o modelo apresenta um
desempenho satisfatério e acima do esperado pelo acaso, mas ainda had margem para
aprimoramento.

Estudos anteriores que aplicaram regressdo logistica na &area da salde relatam
desempenhos similares quando a complexidade do fendmeno analisado exige mdltiplas
varidveis explicativas (De Pablo et al., 2020; De Nijs et al., 2021; Member et al., 2024).
Modelos preditivos em saude frequentemente apresentam acuracia na faixa de 65% a 75%,
especialmente em contextos complexos como psiquiatria e doengas crénicas.

No entanto, estudos apontam que, em alguns casos, modelos baseados em aprendizado
de maquina, como Random Forest e redes neurais, conseguem superar a regressao logistica,
especialmente quando h4 interacfes ndo lineares entre as varidveis preditoras (Nusinovici et al.,
2020; Guo; Lin, 2023; Levy; O'malley, 2019).

A sensibilidade de 72% sugere que 0 modelo possui uma boa capacidade de identificar
corretamente 0s casos pertencentes a classe "Alto". 1sso significa que, dentre os individuos com
qualidade de vida classificada como "Alta", o modelo conseguiu prever corretamente essa

categoria em 72% das ocasides. Esse resultado € relevante, pois demonstra que o modelo tem



63

um bom desempenho em evitar falsos negativos, o que é essencial para aplicacbes que exigem
a correta identificacdo de individuos em condigdes mais favoraveis.

Por outro lado, a especificidade de 66,67% indica que o modelo classifica corretamente
a classe "Baixa" em uma proporc¢do razoavel. Ou seja, entre 0s casos que realmente pertencem
a categoria "Baixa", 66,67% foram corretamente identificados. Embora esse valor seja menor
que a sensibilidade, ele ainda representa um nivel aceitavel de desempenho, mas sugere que ha
espaco para aprimorar a distingdo entre as classes.

O coeficiente Kappa de 0,3871 aponta um acordo moderado entre as previsdes do
modelo e os dados reais. Esse indice, que varia entre -1 e 1, avalia a concordancia ajustada para
a ocorréncia esperada pelo acaso. De acordo com a classificagdo de Landis e Koch (1977),
valores entre 0,21 e 0,40 indicam um nivel de concordancia moderado, enquanto valores acima
de 0,41 sdo considerados razoaveis ou substanciais. Isso sugere que, embora o modelo tenha
um desempenho aceitavel, ele ainda pode ser refinado para aumentar a concordancia entre 0s
valores preditos e os valores reais (Gross, 1986).

J& a Balanced Accuracy de 69,33% mostra que o modelo apresenta um desempenho
equilibrado entre as duas classes. A Balanced Accuracy é especialmente atil quando ha
desbalanceamento entre as classes, pois corrige 0 viés que pode ocorrer ao se calcular a acuréacia
simples (Gupta et al., 2020). O valor obtido indica que o modelo mantém um desempenho
razoavelmente simétrico ao classificar tanto a classe "Baixa" quanto a classe "Alto".

A sensibilidade e especificidade observadas no modelo sdo comparaveis a estudos na
area de predicdo de desfechos em satde mental e qualidade de vida (Carneiro, 2024; Santos et
al., 2013). Santos et al., 2013, avaliou o desempenho do Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-
9) como instrumento de rastreamento de depressdao na populacdo adulta, encontrando uma
sensibilidade de 77,5% e especificidade de 86,7% no ponto de corte > 9. Esses valores indicam
que instrumentos de avaliacdo em saude mental frequentemente apresentam uma sensibilidade
e especificidade equilibradas, semelhantes as observadas em nosso modelo.

Além disso, estudos que aplicaram algoritmos de machine learning para analises
preditivas em salde relataram desempenhos comparaveis (Santos et al., 2019; Fernandes;
Chiavegatto Filho, 2021). Santos et al., 2019, utilizou dados de idosos residentes em S&o Paulo
para predizer 6bito em até cinco anos encontrou que modelos como a regressao logistica e redes
neurais apresentaram areas sob a curva ROC prdximas, indicando que diferentes algoritmos
podem alcancar desempenhos similares dependendo do contexto e das varidveis utilizadas.

Embora a amostra tenha sido suficiente para as analises propostas, seu tamanho

relativamente pequeno pode limitar a generalizacdo dos resultados, uma vez que amostras
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reduzidas podem ndo captar toda a diversidade de experiéncias vividas pelos cuidadores de
criangas e adolescentes com TEA. Além disso,

Outro aspecto relevante a ser considerado diz respeito aos métodos de coleta de dados
e a limitacdo dos instrumentos utilizados. O estudo baseou-se exclusivamente no QVTEA, uma
escala ja validada e especifica para avaliacdo da qualidade de vida de cuidadores de criangas
com TEA, e em um questionério sociodemografico simples. Embora 0 QVTEA seja uma
ferramenta especifica e direcionada para esse publico, ele avalia dimensdes especificas da
qualidade de vida e pode ndo captar nuances mais amplas da experiéncia dos cuidadores, como
a carga financeira, o impacto emocional prolongado e a percep¢do do suporte social em
diferentes contextos. Além disso, 0 uso de apenas um questionario sociodemografico pode ter
restringido a profundidade da anélise sobre as condi¢cdes e os desafios enfrentados pelos
participantes, limitando a identificacdo de possiveis variaveis moderadoras ou mediadoras da
qualidade de vida.

Diante dessas limitagdes, algumas direcdes podem ser sugeridas para pesquisas futuras,
a fim de ampliar o conhecimento sobre os fatores que afetam a qualidade de vida dos
cuidadores. Um dos principais caminhos é a realizacdo de investigacdes longitudinais para
avaliar como a qualidade de vida dos cuidadores evolui ao longo do tempo. Estudos desse tipo
sdo fundamentais para compreender de que maneira a sobrecarga parental se modifica conforme
a crianca cresce e novas demandas surgem, identificando possiveis periodos criticos em que 0s
cuidadores precisam de maior suporte.

Além disso, sugere-se a realizacdo de pesquisas com amostras maiores e mais
diversificadas, que incluam cuidadores de diferentes contextos socioeconémicos, culturais e
geogréficos. Isso permitiria um maior refinamento na compreenséo dos fatores que influenciam
a qualidade de vida dos cuidadores, possibilitando a generalizagdo dos achados e a identificacao
de grupos mais vulneraveis, que poderiam ser beneficiados por intervengdes especificas. A
ampliacdo da diversidade da amostra também poderia permitir comparac6es entre cuidadores
de diferentes regibes do pais, destacando como 0 acesso a servigos especializados e a politicas
publicas pode impactar a experiéncia dos cuidadores.

Outra sugestdo para futuras pesquisas é a utilizacdo de mdultiplos instrumentos de
avaliagdo, combinando questionarios padronizados sobre salde mental, estresse, carga
emocional e suporte social, a fim de obter uma visdo mais completa dos desafios enfrentados
pelos cuidadores. A inclusdo de metodologias qualitativas, como entrevistas ou grupos focais,
também poderia enriquecer a anélise, permitindo a exploracdo mais detalhada das vivéncias e

percepcOes dos cuidadores.
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Ademais, recomenda-se a avaliacdo da eficcia de intervenc@es voltadas ao suporte dos
cuidadores, como programas de suporte psicoldgico, grupos de apoio, politicas de flexibilizacao
da jornada de trabalho privado e maior acesso a servicos de saude e educacao especializados.
Identificar estratégias que reduzam a sobrecarga parental e promovam o bem-estar emocional
dos cuidadores pode contribuir para a formulacdo de politicas publicas mais eficientes e
direcionadas para esse grupo.

Dessa forma, futuras investigacOes poderdo ndo apenas aprofundar o conhecimento
sobre os desafios enfrentados pelos cuidadores de criancas com TEA, mas tambem auxiliar na
formulacdo de estratégias para melhorar sua qualidade de vida, garantindo um suporte mais

eficaz e equitativo para essas familias.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo avaliar a qualidade de vida de pais de criangas e
adolescentes diagnosticados autistas no estado da Paraiba, considerando fatores
sociodemograficos, ocupacionais e o nivel de suporte necessario para seus filhos. A partir da
andlise dos dados, foi possivel identificar que a qualidade de vida desses cuidadores é
influenciada por multiplos fatores, como nivel educacional, ocupagdo, suporte social e
localizacdo geogréfica.

Os resultados indicaram que cuidadores com maior nivel de escolaridade apresentaram
melhor qualidade de vida, possivelmente devido ao acesso ampliado a informaces, suporte
social e estratégias mais eficazes de enfrentamento. No entanto, observou-se que a escolaridade
elevada também pode estar associada a um aumento da carga emocional, devido as expectativas
mais altas e maior consciéncia sobre os desafios do TEA.

Em relacdo a ocupacéo, cuidadores que atuam em areas como educacgdo e administracao
tendem a apresentar melhor qualidade de vida, enquanto aqueles em empregos operacionais ou
informais apresentam maior vulnerabilidade. A flexibilidade no ambiente de trabalho e 0 acesso
aos beneficios institucionais desempenham um papel relevante na percepc¢do da qualidade de
vida dos cuidadores.

A localizagdo geografica dos participantes também revelou diferencas na experiéncia de
cuidado, com cuidadores que residem em areas metropolitanas relatando melhor acesso a
servigos especializados em comparagdo com aqueles que vivem no interior. Esse achado reforca
a necessidade de descentralizacdo dos servicos de saude e educacgdo especifica para o TEA,
garantindo maior equidade no acesso as instrugdes adequadas.

Embora a andlise descritiva ndo tenha identificado uma associacdo estatistica para
cuidadores de criancas no nivel 2 de suporte, observou-se uma tendéncia inicial de maior
impacto negativo na qualidade de vida desse grupo, possivelmente devido & necessidade de
suporte moderado a intenso, solicitando acompanhamento continuo e um elevado grau de
adaptacgéo na rotina familiar e profissional.

No entanto, 0 modelo preditivo revelou que cuidadores de criangcas com nivel 3 de
suporte apresentaram uma reducgéo de 76% na probabilidade de uma alta qualidade de vida (OR
=0,24; 1C95%: 0,07 — 0,75; p = 0,01). Esse achado sugere que, embora os impactos do nivel 2
de suporte ndo tenham sido estatisticamente significativos no modelo, pais de criangas que
necessitam de suporte intenso (nivel 3) apresentam uma qualidade de vida significativamente

reduzida.
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O modelo preditivo também demonstrou que caracteristicas como tipo de ocupacao e
nivel de suporte da crianca influenciam a probabilidade de um cuidador apresentar uma
qualidade de vida como "Alta". Os resultados reforcam a importancia de politicas pablicas que
contemplam medidas de suporte aos cuidadores, incluindo maior flexibilizagdo da jornada de
trabalho, ampliacdo do acesso aos servicos de salde mental e incentivo a participagdo paterna
no cuidado.

Dentre as limitacOes deste estudo, destaca-se o tamanho da amostra, que pode ter
influenciado a representatividade dos resultados. Além disso, a metodologia utilizada nédo
contempla aspectos qualitativos que poderiam aprofundar a compreensdo das experiéncias dos
cuidadores. Pesquisas futuras poderiam ampliar a amostra e adotar outras metodologias,
combinando analises quantitativas e qualitativas para uma visdo mais abrangente do impacto
do TEA na vida dos cuidadores.

Concluindo, este estudo contribui para a compreensdo dos desafios enfrentados pelos
cuidadores de criangas e adolescentes autistas, fornecendo evidéncias que podem embasar o
desenvolvimento de politicas publicas e estratégias de suporte mais eficazes. Ao considerar as
especificidades dos diferentes perfis de cuidadores, é possivel promover intervencdes

direcionadas que impactem positivamente sua qualidade de vida e o0 bem-estar de suas familias.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado (a) a participar como voluntéario da pesquisa “APLICACAO DE
UM QUESTIONARIO VALIDADO DE QUALIDADE DE VIDA EM PAIS E/OU
CUIDADORES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES DIAGNOSTICADAS COM
AUTISMO”. Que esta sobre a responsabilidade do professor Dr. Hemilio Fernandes Campos
Coelho (e-mail: hemilio.coelho@academico.ufpb.br/ Telefone: (83) 99862-6220) e da
mestranda orientanda Gabriela Nobrega Duarte (e-mail: gabrielanobregaO5@gmail.com/
Telefone: (83) 986188868).

Pesquisas sobre a qualidade de vida dos pais e/ou cuidadores de criancas e adolescentes autistas
sdo de grande importancia tanto do ponto de vista cientifico quanto social.

Os pais de criancas autistas frequentemente enfrentam niveis elevados de estresse, ansiedade e
depressdo. Entender a extensdo desses impactos pode ajudar a desenvolver intervencdes
psicoldgicas e de apoio especificas que possam melhorar a saide mental e emocional desses
pais.

Os resultados das pesquisas podem fornecer informacdes valiosas para profissionais de salde,
permitindo que eles oferecam cuidados mais holisticos e centrados na familia. 1sso pode incluir
desde a recomendacéo de terapias especificas até o encaminhamento para servigos de apoio.
Os dados obtidos podem influenciar a criacdo e implementacdo de politicas publicas voltadas
para a salude e bem-estar das familias de criancas autistas. 1sso pode resultar em programas
governamentais que fornecam suporte financeiro, acesso a servicos de salde mental, e garantam
direitos educacionais adequados.

« Fui informado (a) que o estudo apresenta como objetivo geral: Avaliar a qualidade de vida
de pais e/ou cuidadores de criancas e/ou adolescentes diagnosticadas no espectro autistas
através de um questionario validado e como objetivos especificos: Descrever o perfil socio
demogréfico dos participantes da pesquisa; Identificar aspectos que afetam a qualidade de vida
de cuidadores de criangas e adolescentes com TEA, e comparar os niveis de qualidade de vida
entre subgrupos de pais ou cuidadores de criangcas com TEA, considerando variaveis como
idade da crianca, nivel de suporte, tempo desde o diagndstico e acesso a Servigos, para
identificar disparidades e necessidades especificas.

Serdo considerados como critérios de inclusdo: Pais e/ou cuidadores de criangas e/ ou
adolescentes diagnosticados(as) e incluidos(as) no espetro autista; paraibanos(as);
brasileiros(as); com idade acima de 18 anos. Serdo excluidos pais e ou cuidadores de criangas

e ou adolescentes com outros diagndsticos médicos.
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Tenho ciéncia que a coleta de dados teve inicio ap0s a autorizacdo deste trabalho pelo Comité
de Etica e Pesquisa, e que os pais e/ou cuidadores estdo sendo convidados a partir das redes
sociais: 36 Instagram e WhatsApp para participar da pesquisa, atraves de um link de acesso ao
questionario para coleta de dados do Google Forms.

Na primeira parte deste questionario, constam as informac6es do Termo de Compromisso Livre
e Esclarecido (TCLE), onde eu deverei assinalar a opg¢do “Sim, aceito participar
voluntariamente da pesquisa”, caso concorde participar.

Na segunda parte do questionario, constam questdes sobre o perfil sécio demogréafico e a
terceira e ultima parte sera apresentado o questionario sobre qualidade de vida de cuidadores
de criancgas e adolescentes com TEA. O instrumento possui 28 questdes divididas em quatro
dominios: social, preocupac@es, satde fisica e saude mental.

O link de acesso ficara disponivel para preenchimento da informacéo por um periodo de 90 dias
ap6s a aprovacéo do Comité de Etica, ou até que se atinja 0 nimero minimo de 60 participantes.
E do meu conhecimento que a pesquisa traz como beneficios: ampliar o conhecimento acerca
da qualidade de vida de pais e/ou cuidadores de criangas ou adolescentes diagnosticados dentro
do espectro autista do estado da Paraiba, vislumbrando a prevencéo de complicaces que podem
ocorrer e influenciar negativamente na qualidade de vida, encaminhando-os a servi¢cos
especializados de atendimento.

Além disso, estou ciente que a presente pesquisa apresenta o risco de quebra de sigilo e
constrangimento, relacionado ao fato de fornecer informacdes que permitam me caracterizar
socio demograficamente. Nesse sentido, me foi garantido que meu nome néo sera identificado
e que os dados fornecidos a partir da plataforma digital serdo guardados de maneira segura,
protegidos por senha (que estard em posse dos pesquisadores). Também estou ciente que
participar de uma pesquisa que aborda assuntos sensiveis ou experiéncias negativas pode me
levar a reviverem esses eventos, causando sofrimento emocional significativo. Dessa forma,
corro risco de apresentar niveis aumentados de ansiedade e depressdo. Caso isso aconteca, foi
me garantido encaminhamento a servicos especializados de atendimento.

Além disso, o formato digital da pesquisa me permite acesso ao questionario em ambiente que
eu julgar adequado, preservando minha privacidade. Existe o potencial risco de violagdo
relacionado ao ambiente virtual em funcdo das limitacbes das tecnologias utilizadas, dessa
forma, a pesquisadora fard o download dos dados coletados para um dispositivo eletronico
local, apagando todo e qualquer registro de qualquer plataforma virtual, ambiente
compartilhado ou "nuvem®.

A pesquisadora me garante:
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Que a minha participacdo é inteiramente voluntaria e ndo remunerada.

Que ndo sofrerei nenhum tipo de prejuizo ou penaliza¢do, caso eu ndo concorde em participar
do estudo.

Que o estudo podera ser interrompido a qualquer momento.

Que poderei me recusar a responder qualquer pergunta;

Que terei acompanhamento, assisténcia durante a realizagéo da pesquisa.

Que os encargos financeiros da pesquisa ficardo sob responsabilidade do pesquisador.

Que caso ocorra algum dano comprovadamente decorrente da minha participagéo da pesquisa,
serei indenizado(a).

Que se eu tiver algum prejuizo financeiro, decorrente da pesquisa, serei ressarcido(a).

Que caso eu tenha duvidas em relacdo aos aspectos éticos, eu poderei consultar Universidade
Federal da Paraiba - Campus | Lot. Cidade Universitéria, PB, 58051-900 -Jodo Pessoa — PB.
Que poderei entrar em contato com 0s pesquisadores responsaveis a qualquer momento e
quando julgar necessario.

Que as informacdes que foram coletadas serdo utilizadas apenas para a pesquisa e poderdo ser
divulgadas em eventos e publicagdes cientificas, porém minha identificacdo sera resguardada.
Que sera assegurada a confidencialidade dos meus dados pessoais.

Que esse termo de consentimento foi elaborado em duas vias, sendo uma via para o participante
da pesquisa (que sera enviada via e-mail) e outra para o pesquisador.

Que o estudo podera ser interrompido mediante aprovacao prévia do CEP ou, quando for
necessario para que seja salvaguarda seguranca do participante da pesquisa. Neste caso, o CEP
devera ser comunicado a posteriori na primeira oportunidade (res. 466/12, item I11. 2.u).

O estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em pesquisa do CCS/UFPB, Cidade
Universitaria— Campus | — Telefone: 83 3216-7791 — E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.pb. Sob
0 numero CAAE: 81069124.7.0000.5188

Vocé concorda com o contetdo apresentado, e aceita participar voluntariamente da pesquisa?

(1 “Sim, aceito participar voluntariamente da pesquisa.”
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APENDICE B — Questionario no GoogleForms

02/02/2025, 21:32 Qualidade de Vida de Pais de Criangas e Adolescentes com Transtorno do Espectro Autista: Um Estudo na Paraiba

Qualidade de Vida de Pais de Criangas e
Adolescentes com Transtorno do
Espectro Autista: Um Estudo na Paraiba

* Indica uma neraunta ahriaataria
Indica uma neraunta obrigataria

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 115
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02/02/2025, 21:32 Qualidade de Vida de Pais de Criangas e Adolescentes com Transtorno do Espectro Autista: Um Estudo na Paraiba

1. TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO *

Vocé esta sendo convidado (a) a participar como voluntario da pesquisa
“APLICAGAO DE UM QUESTIONARIO VALIDADO DE QUALIDADE DE VIDA EM
PAIS E/OU CUIDADORES DE CRIANGAS E ADOLESCENTES DIAGNOSTICADAS
COM AUTISMO". Que esta sobre a responsabilidade do professor Dr. Hemilio
Fernandes Campos Coelho (e-mail: hemilio.coelho@academico.ufpb.br/
Telefone: (83) 99862-6220) e da mestranda orientada Gabriela Nébrega Duarte
(e-mail: gabrielanobrega05@gmail.com/ Telefone: (83) 986188868). Pesquisas
sobre a qualidade de vida dos pais e/ou cuidadores de criangas e adolescentes
autistas sao de grande importancia tanto do ponto de vista cientifico quanto
social. Os pais de criangas autistas frequentemente enfrentam niveis elevados
de estresse, ansiedade e depressao. Entender a extensao desses impactos
pode ajudar a desenvolver intervengoes psicologicas e de apoio especificas que
possam melhorar a salide mental e emocional desses pais. Os resultados das
pesquisas podem fornecer informacdes valiosas para profissionais de satde,
permitindo que eles oferegam cuidados mais holisticos e centrados na familia.
Isso pode incluir desde a recomendacao de terapias especificas até o
encaminhamento para servigos de apoio. Os dados obtidos podem influenciar a
criagao e implementacao de politicas publicas voltadas para a saude e bem-
estar das familias de criancas autistas. Isso pode resultar em programas
governamentais que fornegam suporte financeiro, acesso a servigos de salide
mental, e garantam direitos educacionais adequados.

+ Fui informado (a) que o estudo apresenta como objetivo geral: Avaliar a
qualidade de vida de pais e/ou cuidadores de criangas e/ou adolescentes
diagnosticadas no espectro autistas através de um questionario validado e
como objetivos especificos: Descrever o perfil sécio demografico dos
participantes da pesquisa; Identificar aspectos que afetam a qualidade de vida
de cuidadores de criangas e adolescentes com TEA, e comparar os niveis de
qualidade de vida entre subgrupos de pais ou cuidadores de criangas com TEA,
considerando variaveis como idade da crianga, nivel de suporte, tempo desde o
diagndstico e acesso a servicos, para identificar disparidades e necessidades
especificas. Serdo considerados como critérios de inclusdo: Pais e/ou
cuidadores de criangas e/ ou adolescentes diagnosticados(as) e incluidos(as)
no espetro autista; paraibanos(as); brasileiros(as); com idade acima de 18 anos.
Serao excluidos pais e ou cuidadores de criangas e ou adolescentes com outros
diagndsticos médicos. Tenho ciéncia que a coleta de dados teve inicio apds a
autorizagao deste trabalho pelo Comité de Etica e Pesquisa, e que os pais e/ou
cuidadores estao sendo convidados a partir das redes sociais: Instagram e
WhatsApp para participar da pesquisa, através de um link de acesso ao
formulario para coleta de dados do Google Forms.

Na primeira parte deste questionario, constam as informagdes do Termo de
Compromisso Livre e Esclarecido (TCLE), onde eu deverei assinalar a opgao

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 2/15
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“Sim, aceito participar voluntariamente da pesquisa”, caso concorde participar.
Na segunda parte do questionario, constam questoes sobre o perfil sécio
demogréfico e a terceira e tltima parte sera apresentado o questionario sobre
qualidade de vida de cuidadores de criangas e adolescentes com TEA. O
instrumento possui 28 questdes divididas em quatro dominios: social,
preocupagdes, salde fisica e satide mental. O link de acesso ficara disponivel
para preenchimento da informagao por um periodo de 90 dias apds a aprovagao
do Comité de Etica, ou até que se atinja o nimero minimo de 60 participantes. E
do meu conhecimento que a pesquisa traz como beneficios: ampliar o
conhecimento acerca da qualidade de vida de pais e/ou cuidadores de criangas
ou adolescentes diagnosticados dentro do espectro autista do estado da
Paraiba, vislumbrando a preven¢ao de complicagées que podem ocorrer e
influenciar negativamente na qualidade de vida, encaminhando-os a servigos
especializados de atendimento. Além disso, estou ciente que a presente
pesquisa apresenta o risco de quebra de sigilo e constrangimento, relacionado
ao fato de fornecer informagdes que permitam me caracterizar socio
demograficamente. Nesse sentido, me foi garantido que meu nome nao sera
identificado e que os dados fornecidos a partir da plataforma digital serao
guardados de maneira segura, protegidos por senha (que estard em posse dos
pesquisadores). Além disso, o formato digital da pesquisa me permite acesso
ao formulario em ambiente que eu julgar adequado, preservando minha
privacidade. Existe o potencial risco de violagao relacionado ao ambiente virtual
em fungdo das limitagdes das tecnologias utilizadas, dessa forma, a
pesquisadora fard o download dos dados coletados para um dispositivo
eletrénico local, apagando todo e qualquer registro de qualquer plataforma
virtual, ambiente compartilhado ou "nuvem". A pesquisadora me garante:
1. Que a minha participagao é inteiramente voluntaria e ndo remunerada.
2. Que néao sofrerei nenhum tipo de prejuizo ou penalizagéo, caso eu ndao
concorde em participar do estudo.
3. Que o estudo podera ser interrompido a qualquer momento.
4. Que poderei me recusar a responder qualquer pergunta;
5. Que terei acompanhamento, assisténcia durante a realizagdo da pesquisa.
6. Que os encargos financeiros da pesquisa ficarao sob responsabilidade do
pesquisador.
7. Que caso ocorra algum dano comprovadamente decorrente da minha
participagdo da pesquisa, serei indenizado(a).
8. Que se eu tiver algum prejuizo financeiro, decorrente da pesquisa, serei
ressarcido(a).
9. Que caso eu tenha duvidas em relag@o aos aspectos éticos, eu poderei
consultar Universidade Federal da Paraiba - Campus | Lot. Cidade Universitaria,
PB, 58051-900 -Jodo Pessoa — PB.
10. Que poderei entrar em contato com os pesquisadores responsaveis a
qualquer momento e quando julgar necessario,

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit
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11. Que as informacgoes que foram coletadas serdo utilizadas apenas para a
pesquisa e poderao ser divulgadas em eventos e publicagdes cientificas, porém
minha identificacao sera resguardada.
12. Que sera assegurada a confidencialidade dos meus dados pessoais.
13. Que esse termo de consentimento foi elaborado em duas vias, sendo uma
via para o participante da pesquisa (que sera enviada via e-mail) e outra para o
pesquisador.
14. Que o estudo podera ser interrompido mediante aprovagéao prévia do CEP
ou, quando for necessario para que seja salvaguarda seguranca do participante
da pesquisa. Neste caso, o CEP devera ser comunicado a posteriori na primeira
oportunidade (res. 466/12, item Ill. 2.u).

Vocé concorda com o conteudo apresentado, e aceita participar
voluntariamente da pesquisa?

Marcar apenas uma oval.

() Sim, aceito participar voluntariamente da pesquisa.

() Nao aceito.
PERFIL SOCIO DEMOGRAFICO
2. Nome: *
3. Sexo ao nascer: *
Marcar apenas uma oval.
() FEMININO
() MASCULINO
4. DATA DE NASCIMENTO *

Exemplo: 7 de janeiro de 2019

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 4/15
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5. CIDADE E ESTADO QUE RESIDE *

6. NIVEL DE ESCOLARIDADE *
Marcar apenas uma oval.

) FUNDAMENTAL

) MEDIO COMPLETO

) GRADUADO
) POS - GRADUADO

() Outro:

7. QUALE A SUA PROFISSAQ? *

8. QUANTOS FILHOS VOCE TEM? *
Marcar apenas uma oval.
1
)2

() 30UMAIS

9. TODOS OU MAIS DE UM SAO AUTISTAS? *

Marcar apenas uma oval.

_ Sim

() Outro:

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB sDClox4wi-WLHi616yHU/edit 5/15
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10. QUAL O NIVEL DE SUPORTE DO(S) SEU(S) FILHO(S)?

QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DE CRIANGAS E
ADOLESCENTES COM TEA

11. 1. Tevedificuldades em relagao a sua vida intima afetiva, nas duas ultimas  *
semanas?

Marcar apenas uma oval.

) Sempre

) Quase sempre
() Algumas vezes
{___) Quase nunca

() Nunca

12. 2. Nas duas ultimas semanas, envolveu-se em brigas ou discussdes como  *
companheiro (a) por causa de seu filho (a)?

Marcar apenas uma oval.

- Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
{ i Quase nunca

'Nunca

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit
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13. 3. Nas duas ultimas semanas, pensou na necessidade de ajuda psicolégica? *

Marcar apenas uma oval.

) Sempre

(__) Quase sempre

) Algumas vezes

() Quase nunca

) Nunca

14. 4. Durante uma situagao de estresse com o seu filho (a) por ex.: agitagéo %
psicomotora, agressividade, birra, vocé consegue manter-se calma (o) para
resolver a situagao?

Marcar apenas uma oval.

() Nunca mantenho a calma

(__) Quase nunca mantenho a calma
) Algumas vezes mantenho a calma
(") Quase sempre mantenho a calma

(__) Sempre mantenho a calma

15. 5. Houve mudanca na relagdo com seu companheiro (a) apds a descoberta  *
do diagnostico?

Marcar apenas uma oval.

() Sempre

_) Quase sempre

(__ ) Algumas vezes
() Quase nunca

) Nunca

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit

7/15



104

02/02/2025, 21:32 Qualidade de Vida de Pais de Criangas e Adolescentes com Transtorno do Espectro Autista: Um Estudo na Paraiba

16. 6. Nas duas Ultimas semanas, sentiu-se triste ou deprimida (0) ou chorosa  *

(0)?

Marcar apenas uma oval.

D) Sempre

(_ ) Quase sempre

_) Algumas vezes

/

o ™~
{___JQuase nunca

() Nunca

17. 7. Teve pensamentos sobre tirar a propria vida apés a descoberta do *
diagnodstico de seu filho (a)?

Marcar apenas uma oval.

;’ Sempre

(___) Quase sempre

(__J Algumas vezes

(_ ) Quase nunca

() Nunca

18. 8. O consumo de alcool, tabaco, ou outras drogas aumentou apds a *
descoberta do diagndstico?

Marcar apenas uma oval.

() Aumentou muito

/

() Aumentou moderadamente
() Aumentou mais ou menos
() Aumentou pouco

() N&o aumentou

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 8/15
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19. 9. Teve dificuldades para dormir nas duas ultimas semanas? *

Marcar apenas uma oval.

—

() Sempre

() Quase sempre

) Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

20. 10. O fato de ter de cuidar de seu filho (a) a (0) impossibilitou ou a (o) deixou  *
indisposta (0) para a pratica de atividades fisicas?

Marcar apenas uma oval.

() Sempre
) Quase sempre

(_ ) Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

21. 11. Com que frequéncia vocé cuida da sua saude? *

Marcar apenas uma oval.

() Nunca

) Quase nunca

) Algumas vezes

() Quase sempre

/"V

) Sempre

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 9/15
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22. 12.Com que frequéncia, nas duas ultimas semanas, sentiu-se cansada (0) ao *
realizar suas atividades diarias?

Marcar apenas uma oval.

() Sempre

(_ ) Quase sempre

(_ ) Algumas vezes

() Quasenunca

() Nunca

23. 13. Com que frequéncia, nas duas Ultimas semanas sentiu dores fisicas? *

Marcar apenas uma oval.

) Sempre

() Quase sempre
_ Algumas vezes

) Quase nunca

() Nunca

24. 14. Apos a descoberta do transtorno de seu filho (a) vocé desenvolveu/piorou  *
alguma doenga cronica como por exemplo: diabetes, hipertensao arterial ou
doengas autoimunes?

Marcar apenas uma oval.

() Sempre
() Quase sempre

() Algumas vezes

/

() Quasenunca

) Nunca

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 10/15
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25. 15. Com que frequéncia vocé evitou sair em lugares publicos com seu filho *

(a)?

Marcar apenas uma oval.

) Sempre

) Quase sempre

r

) Algumas vezes
() Quasenunca

() Nunca

26. 16. Nas duas ultimas semanas, com que frequéncia recebeu apoio de -
familiares ou amigos quando necessitou?

Marcar apenas uma oval.

) Nunca
() Quase nunca

() Algumas vezes
() Quase sempre

() Sempre

27. 17. Nas ultimas duas semanas, com que frequéncia deixou de frequentar ¥
festas ou eventos sociais com a sua familia ou com seus amigos?

Marcar apenas uma oval.

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca

) Nunca

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 11/15
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28. 18. Nas duas ultimas semanas, teve alguém para compartilhar suas *
dificuldades?

Marcar apenas uma oval.

' Nunca

) Quase nunca

() Algumas vezes

() Quase sempre

") Sempre

29. 19. Nas duas ultimas semanas, com que frequéncia vocé teve algum momento *
de lazer com amigas (0s)?

Marcar apenas uma oval.

() Nunca
() Quase nunca

) Algumas vezes
) Quase sempre

() Sempre

30. 20. Nas duas Ultimas semanas, ao sair com seu filho (a) sentiu-se ¥
envergonhada (o) ou discriminada (o) por algum comportamento atipico
apresentado por seu filho (a)?

Marcar apenas uma oval.
() Sempre

) Quase sempre

_ Algumas vezes
) Quase nunca

() Nunca

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 12/15



109

02/02/2025, 21:32 Qualidade de Vida de Pais de Criangas e Adolescentes com Transtorno do Espectro Autista: Um Estudo na Paraiba

31. 21. Evitou sair, nas duas ultimas semanas, por conta de dificuldades *

relacionadas a alimentacao de seu filho?
Marcar apenas uma oval.
() sempre
() Quase sempre
() Algumas vezes
(") Quase nunca
() Nunca

32.

22. Nas duas Ultimas semanas, vocé se preocupou com a possibilidade de seu *
filho (a) sofrer bullying ou algum tipo de discriminagédo?

Marcar apenas uma oval.
() Sempre
(__ ) Quase sempre

(__) Algumas vezes

(

() Quasenunca

() Nunca

33. 23. Nas duas ultimas semanas, teve preocupac¢oes com a possibilidade de ter *

feito algo que possa ter causado TEA em seu filho (a)?

Marcar apenas uma oval.

() Sempre

() Quase sempre

C

(__ ) Algumas vezes

(

() Quase nunca

() Nunca

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 13/15
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34. 24.Teve preocupacoes, nas Ultimas duas semanas, relacionadas ao fatode  *

quem ird cuidar de seu filho (a) se algo acontecer com vocé?

Marcar apenas uma oval.

) Sempre
() Quase sempre
) Algumas vezes
() Quase nunca

() Nunca

35. 25. Nas duas ultimas semanas, se preocupou com o fato de se dedicar mais  *
ao (a) filho(a) com o transtorno do que outros membros da familia?

Marcar apenas uma oval.

r

) Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca

() Nunca

36. 26. Nas duas ultimas semanas, se preocupou com a possibilidade de ser ¥
abandonada (o) pelo companheiro (a) por este ndo conseguir lidar com o
transtorno de seu filho (a)?

Marcar apenas uma oval.

() Sempre
) Quase sempre
) Algumas vezes
) Quase nunca

() Nunca

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 14/15
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37. 27.Nas duas ultimas semanas, preocupou-se mais com o bem estar de seu  *
filho (a) do que com o seu?

Marcar apenas uma oval.

) Sempre

(

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quasenunca

) Nunca

38. 28. Teve preocupacgdes, nas duas Ultimas semanas, com a possibilidade de .
seu filho (a) ser dependente financeiramente dos pais na vida adulta?

Marcar apenas uma oval.

() sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca

() Nunca

Este contelido ndo foi criado nem aprovado pelo Google.

Google Formularios

https://docs.google.com/forms/d/1dXbVd91DkUFufYuWCAEUNB_sDClox4wj-WLHi616yHU/edit 15/15
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ANEXO A — Parecer consubstanciado do CEP

CENTRO DE CIENCIAS DA

SAUDE DA UNIVERSIDADE W
FEDERAL DA PARAIBA - asil
CCS/UFPB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: JQualidade de Vida de Pais de Criangas e Adolescentes com Transtorno do Especiro
Autista: Um Estudo na Paralba

Pesquisador: GABRIELA NOBREGA DUARTE

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: #1060724.7.0000.5188

Instituigao Proponente: LINIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIEA
Patrocinador Principal: Financiamento Proaprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 7.414.750

Apresentagao do Projeto:
Trata-se de um protocolo de pesguisa egresso do PROGRAMA DE POS-GRADUAGAD EM MODELDS DE

DECISAD E SAUDE, do CENTRO DE CIENCIAS EXATAS E DA NMATUREZA, da UNIVERSIDADE
FEDERAL DA PARAIBA, da aluna GABRIELA NOBREGA DUARTE, sob oriemtagac do Prof. Dr. Hemilio
Fernandes Campos Coelho e co-oriemtagao da Prof. Dra. Katia Suely Queiroz Siva Ribeiro.

O autismo, descrito em 1917 por Eugene Blewler, envolve fatores gengticos. neuroldgicos e sociais. A
prevalencia @ de 70 casos por 10.000 habitantes, mais comum em menenos. Caracteriza-se por dificuldades
sociais, de comunicecao @ interesses repeitivos, com critérios diagnasticos definidos no DSM-5 e CID-11. A
presenca de uma crianca autista

aumenta o estresse dos cuidadores, afetando suas relagoes. Mo Brasil, um guestionario de 28 questtes
avalia & qualidade de vida dos cuidadores, abrangendo aspecios sociais, preccupacoes, saude flsica e
mental. Ohjetivos Temos como objetivo geral, aveliar a qualidade de vida de pais efou cuidadores de
criancas efou adolescentes diagnosticadas com TEA atraves de um guestionario validado. E como objetivos
especliicos, descrever o perfil sacio demografice dos participantes da pesquisa: ldentificar aspectos que
afetam a gualidade de vida de cuidadores de criangas e adolescentes com TEA: Comparar os niveis de
qualidade de vida entre

Emndorego:  Campus | Présdio do COC5 UFPE - 1° Andar

Bawro:  Cldade Linrersiana CEP: &5H.051-500
F: PR Municipio: JOA0 PESS0A
Telefone:  (gzj3216. 7791 Fax: (H3}3216.7791 E-mail: comiedectica®oos. Wph.be
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subgrupos de pais ou cuidadores de criancas com TEA, considerando variaveis como idade da crianga, nivel
de suporte, tempo desde o diagnodstico e acesso a servipos, para identificar disparidades e necessidades
especiiicas. Metodologia Essa pesquisa tera uma abordagem online, retrospectiva e guantitativa, sendo
s2us ohjetivos exploratorios, através de coletas de dados por meso de formulanos onne sobre a qualidade

de vida de paisicuidadores de criangas e/ou adolescentes diagnosticados(as) @ incluidos{as) no espetro
autista.

Ohbjetivo da Pesguisa:
Na avalacao dos objetivos apresentados os mesmos estao coerenies com o proposito do esbudo:

Ohjetvo Primano:

Avaliar a qualidade de vida de pais efou cuidadores de criancas efou adolescentes diagnosticadas com TEA
afraves de um questionario vabdado.

Ohjetvos Secundarios:

- Descrever o perfil socio demografico dos participantes da pesquisa;

-ldentificar aspectos que afetam a gualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com TEA;
-Comparar o5 niveis de qualidade de vida entre subgrupos de pais ou cuidadores de criangas com TEA,

considerando varigveis como idade da crianca, nivel de suporte, tempo desde o diagnostico e acesso a
servigos, para identificar disparidades e necessidades especificas.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

MNa avaliacao dos riscos e beneficios apresentados estao coerenies com a Resolucso 46652010 2 CNS, Bem W
"Tods pesquisa com seres humanos envaolve riscos em 1ipos e gradacoes variadas. Quanto maires & mais
evidenias 0s riscos, makres devem ser 0s cuidados para minimiza-los e a protecao oferecida pelo Sistema
CERCOMEP aos participantes.

Emderego:  Campis | Prédo do OCS UFPE - 17 Andar

Basro: Cidade Unnersitana CEP: 58.051.200
LF: P2 Munecipio:  JOA0 PESS0R
Telefone:  (83)3216-77491 Fax: {BAZZ1E-7757 E-muaill: comiicdeetica i oos. uiph br
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Riscos:

O presente estudo podera conter o risco do sigilo das informecoes serem violadas, tendo o pesquisador o
compromisse de arguivar todos os dados colhidos e para resguardar a identidade e o sigilo da pesquisa
nenhum dos instrumentos conterd o nome do participante. Paricipar de uma pesquisa gue aborda assuntos
sensiveis ou experiencias negatives pode levar os participantes & reviveram esses evenios, causando
sofrimento emocional significativa. Dessa forma, os participantes correm o risco de apresentar niveis
aumentados de ansiedade e depressan, caso isso oooma iremos disponibilizar tratamento necessario.

Beneficios:

{5 possiveis beneflcios serao ampliar o conhecimeno acerca da qualidade de vida de pais elou cuidadores
de criangas ou adolescentes diagnosticados dentro do espectro autista do estado da Paralba, vislumbrando

a prevencao de complicagoes que podem ocorrer & influenciar negativamente na qualidade de wida,
encaminhando-os a servigos especializados de atendimento.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

O presente projeto apresenia coeréncia cientifica, mostrando relevancia para a academia, haja vista a
ampliacéo do conhecimenta, onde se busca, principalmente, avaliar 28 gualidade de vida de pais elou
cuidadores de criancas efou adolescentes disgnosticadas com TEA atraves de um questionanio validado.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
s Termos de Apresentacac Obrigataria, foram anexados tempestvamente.

Recomendagtes:

RECOMENDAMOS QUE A PESOQUISADORA RESPONSAVEL ENCAMINHE AD COMITE DE ETICA
PESOUISA DO CENTRO DE CIEMCIAS DA SAUDE DA UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA,
RELATORIO FIMAL E DOCUMENTD DEVOLUTIVO COMPROVANDO QUE OS5 DADOS FORAM
DIVULGADOS JUNTO AS) INSTITUICADOES) ONDE OS5 MESMOS FORAM COLETADDS, AMBOS EM
POF, VA PLATAFORMA BRASIL, ATRAVES DE MOTIFICACAD, PARA OBTEMCAD DA CERTIDAD

Endeorego:  Campls | Frédo do OCS UFFE - 1° andar

Bawmo: Cidade Linwersitana CEP: 53.057-200
IAF: PR H.II'I:‘:Iln: O PESSON
Telefone: (8332167797 Faxz {BIJEE16-7750 E-rmaal: -:I:rmmul:aﬁ'-'l:-:.l.l'pt\.br
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DEFINITIVA.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
A PESQUISADORA RESPONSAVEL ENCAMINHOU EMENDA, PARA TANTO, APRESENTOU AS
SEGUINTES JUSTIFICATIVAS: "Sequindo sugestao da banca de qualificagao, o titulo atual fica melhor
ajustado ao estudo’. PARA TANTO, A PESQUISADORA RESPONSAVEL ANEXOU UMA NOVA FOLHA

DE ROSTO COM O TITULO ATUALIZADO.
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O ORA REQUERIDO NAO COMPROMETE EM NADA A EXECUCAO DO PRESENTE PROJETO DE
PESQUISA, POR ISSO SOMOS DE PARECER FAVORAVEL AO PRESENTE PLEITO, SALVO MELHOR

Juizo.

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

[ Yipo Documento Arquivo Postagem Autor Siuacao

Informacoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS 249202 10/02/2025 Aceito

do Projeto 0_E1.pdf 11:30:06

folha de Rosto Folha_de_rosto_GND .pdf 10V02/2025 [GABRIELA Aceito
11:26:38  |NOBREGA DUARTE

Outros CERTIDAO_APROVACAO_GABRIELA.| 01/07/2024 |GERSON DA SILVA | Aceito

pdf 16:50:37 | RIBEIRO

Progeto Detalhado /| ProjetoFinal. pdf 06/06/2024 |GABRIELA Aceito

Brochura 20:24:21  |NOBREGA DUARTE

| Investigador

Orcamento orcamento.paf 06/06/2024 |GABRIELA Aceito
20:22:50 |NOBREGA DUARTE

Cronograma CRONOGRAMA pdf 05/06/2024 |GABRIELA Aceito
21:57:59 [NOBREGA DUARTE

TCLE/ Termos de | TCLE.pdf 05/06/2024 |GABRIELA Aceito

Assentimento / 21:57:47 |NOBREGA DUARTE

Justificativa de

[Ausencia

Situacao do Parecer:

Apcovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Endereco: Campes | { Prédo do CCS UFPE . 1 Andar

Basro: Cidace Unwersitana CEP: 53.051.200
UF: P8 Municipio: JOAQ PESSOR
Telefone:  (83)3216.7791 Fax {83)3216.7791

E-madl: comtedectica®dcos.ufpb.be
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JOAO PESSOA, 27 de Fevereiro de 2025

Assinado por:
Eliane Marques Duarte de Sousa
(Coordenador(a))

Endereco: Campus | { Prédo do CCS UFPE - 1* Andar

Bawro: Cidade Unnversitana CEP: 53.051.900
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ANEXO B - QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM TEA

1. Teve dificuldades em relacéo a sua vida intima afetiva, nas duas Gltimas semanas?

() Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

2. Nas duas Ultimas semanas, envolveu-se em brigas ou discussdes com o companheiro (a) por causa
de seu filho (a)?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

3. Nas duas ultimas semanas, pensou na necessidade de ajuda psicologica?

()

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

4. Durante uma situacdo de estresse com o seu filho (a) por ex.: agitagdo psicomotora,
agressividade, birra, vocé consegue manter-se calma (0) para resolver a situagdo?

() Nunca mantenho a calma

() Quase nunca mantenho a calma

() Algumas vezes mantenho a calma

() Quase sempre mantenho a calma

() Sempre mantenho a calma

5. Houve mudanca na relacdo com seu companheiro (a) apos a descoberta do diagndstico?

() Sempre

(') Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

6. Nas duas Ultimas semanas, sentiu-se triste ou deprimida (0) ou chorosa (0)?

() Sempre

(') Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca
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7. Teve pensamentos sobre tirar a propria vida ap0s a descoberta do diagnéstico de seu filho (a)?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

8. O consumo de alcool, tabaco, ou outras drogas aumentou apés a descoberta do
diagnostico?

() Aumentou muito

() Aumentou moderadamente
() Aumentou mais ou menos
() Aumentou pouco

() N&o aumentou

9. Teve dificuldades para dormir nas duas ultimas semanas?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

10. O fato de ter de cuidar de seu filho (a) a (0) impossibilitou ou a (0) deixou indisposta (0)
para a pratica de atividades fisicas?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

11. Com que frequéncia vocé cuida da sua satde?
() Nunca

() Quase nunca

() Algumas vezes

() Quase sempre

() Sempre

12. Com que frequéncia, nas duas Ultimas semanas, sentiu-se cansada (0) ao realizar suas
atividades diérias?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca
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13. Com que frequéncia, nas duas Ultimas semanas sentiu dores fisicas?

() Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

14. Apds a descoberta do transtorno de seu filho (a) vocé desenvolveu/piorou alguma doenca
crénica como por exemplo: diabetes, hipertensdo arterial ou doencas autoimunes?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
(0

15. Com que frequéncia vocé evitou sair em lugares publicos com seu filho (a)?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

16. Nas duas ultimas semanas, com que frequéncia recebeu apoio de familiares ou amigos
quando necessitou?

() Nunca

() Quase nunca
() Algumas vezes
() Quase sempre
() Sempre

17. Nas ultimas duas semanas, com que frequéncia deixou de frequentar festas ou eventos
sociais com a sua familia ou com seus amigos?

()Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

18. Nas duas ultimas semanas, teve alguém para compartilhar suas dificuldades?

() Nunca

() Quase nunca
() Algumas vezes
() Quase sempre
() Sempre



121

19. Nas duas tltimas semanas, com que frequéncia vocé teve algum momento de lazer com
amigas (0s)?

Nunca

Quase nunca

Algumas vezes

Quase sempre

Sempre

0. Nas duas ultimas semanas, ao sair com seu filho (a) sentiu-se envergonhada (0) ou
discriminada (o) por algum comportamento atipico apresentado por seu filho (a)?

(
(
(
(
(
2

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

21. Evitou sair, nas duas Ultimas semanas, por conta de dificuldades relacionadas a
alimentacéo de seu filho?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

22. Nas duas Ultimas semanas, vocé se preocupou com a possibilidade de seu filho (a) sofrer
bullying ou algum tipo de discriminacgéo?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

23. Nas duas Ultimas semanas, teve preocupac¢des com a possibilidade de ter feito algo que
possa ter causado TEA em seu filho (a)?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

24. Teve preocupacdes, nas ultimas duas semanas, relacionadas ao fato de quem ira cuidar de
seu filho (a) se algo acontecer com vocé?

() Sempre
() Quase sempre
() Algumas vezes
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() Quase nunca

() Nunca

25. Nas duas ultimas semanas, se preocupou com o fato de se dedicar mais ao (a) filho(a)
com o transtorno do que outros membros da familia?

() Sempre

() Quase sempre

() Algumas vezes

() Quase nunca

() Nunca

26. Nas duas Ultimas semanas, se preocupou com a possibilidade de ser abandonada (0) pelo
companheiro (a) por este ndo conseguir lidar com o transtorno de seu filho (a)?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

27. Nas duas Ultimas semanas, preocupou-se mais com o bem estar de seu filho (a) do que
com o seu?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

28. Teve preocupacdes, nas duas ultimas semanas, com a possibilidade de seu filho (a) ser
dependente financeiramente dos pais na vida adulta?

() Sempre

() Quase sempre
() Algumas vezes
() Quase nunca
() Nunca

Fonte: (Garcia, 2021).



