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RESUMO 

 

O transtorno do espectro autista é um quadro do neurodesenvolvimento caracterizado 

por comportamento repetitivo e estereotipado, interesses restritos e comprometimento 

na comunicação social. O transtorno apresenta seus sintomas na infância e abrange 

diferentes níveis de gravidade. O quadro é polimorfo e são comuns comorbidades 

psiquiátricas e neurológicas. As múltiplas etiologias e sua patogênese não são 

completamente compreendidas. Sabe-se que fatores genéticos e injúrias gestacionais 

estão implicados no desenvolvimento da conectividade neural anormal. A existência 

de sintomas em várias áreas do comportamento define inequívocos prejuízos 

funcionais. Este trabalho objetivou investigar os aspectos da funcionalidade na 

determinação da qualidade de vida de crianças e adolescentes com transtorno do 

espectro autista. Para tal, foi realizada uma revisão de escopo para definição dos 

instrumentos capazes de mensurar a qualidade de vida da população em estudo. Em 

seguida, foi realizado um estudo observacional de delineamento analítico de recorte 

transversal e amostra constituída por 52 indivíduos. Foram utilizados como 

instrumentos: Childhood Autism Rating Scale, Critério de Classificação Econômica 

Brasil, Pediatric Quality of Life InventoryTM e Classificação Internacional de 

Funcionalidade. A análise descritiva foi realizada por meio da distribuição de 

frequência das variáveis categóricas. As variáveis contínuas foram descritas por meio 

de síntese numérica, e as distribuições foram avaliadas por meio do teste de 

Kolmogorov-Smirnov. As médias ou medianas foram comparadas por meio do Teste-

t ou Mann-Whitney. Para a avaliação da associação entre as variáveis respostas e 

explicativas foram utilizados os testes qui-quadrado de Pearson e exato de Fisher. 

Para a análise multivariada, foram construídos três modelos de regressão logística 

múltipla. O método de seleção de variáveis adotado foi o backward.  Permaneceram 

no modelo final as variáveis significativas ao nível de 5% e aquelas que contribuíram 

para a melhor adequação dos modelos, avaliado pelo teste de Hosmer e Lemeshow. 

Como medida de magnitude das associações foi utilizado o Odds Ratio e seu 

respectivo intervalo de confiança. Como resultado da revisão, não foram identificados 

instrumentos específicos e disseminados para avaliar a qualidade de vida no 

transtorno do espectro autista. O instrumento mais citado foi o PedsQLTM 4.0, utilizado 

em 67,57% dos estudos. Como resultado da investigação empírica, encontrou-se que 

a maioria dos pacientes era do sexo masculino, com média de idade de 110,93 meses. 



  

Foram encontradas diferenças estatísticas significativas entre as médias da idade 

para o domínio psicossocial, com maior média de idade entre os que apresentaram 

qualidade de vida baixa nesse domínio. Os participantes com autismo leve e 

moderado apresentaram 4,41 vezes (OR=4,41; IC: 1,32-14,75) mais chance de ter 

qualidade de vida alta no domínio físico quando comparados àqueles com autismo 

grave. No modelo final, cada mês a menos na idade do participante correlacionou-se 

a 1% (OR=0,99; IC: 0,97-0,99) mais chance de apresentarem qualidade de vida alta 

no domínio psicossocial. Conclui-se que ter autismo leve e moderado, bem como ter 

menor idade foram associados à melhor qualidade de vida. 

 

Palavras-chave: transtorno do espectro autista; Classificação Internacional de 

Funcionalidade, Incapacidade e Saúde; qualidade de vida; criança; adolescente; 

psiquiatria. 

  



  

ABSTRACT 

 

Autism Spectrum Disorder is a neurodevelopmental condition characterized by 

repetitive and stereotyped behavior, restricted interests, and impairment in social 

communication. The disorder manifests its symptoms in childhood and encompasses 

different levels of severity. It is a polymorphic condition, and psychiatric and 

neurological comorbidities are common. The multiple etiologies and pathogenesis of 

the disorder are not fully understood. It is known that genetic factors and gestational 

injuries are involved in the development of abnormal neural connectivity. The presence 

of symptoms in various areas of behavior unequivocally defines functional 

impairments. This study aimed to investigate the aspects of functionality in determining 

the quality of life of children and adolescents with Autism Spectrum Disorder. For this 

purpose, a scoping review was conducted to define the instruments capable of 

measuring the quality of life of the study population. Subsequently, an observational 

study with an analytical cross-sectional design was conducted, with a sample 

consisting of 52 individuals. The following instruments were used: Childhood Autism 

Rating Scale, Brazil's Economic Classification Criterion, Pediatric Quality of Life 

InventoryTM, and International Classification of Functioning. Descriptive analysis was 

performed through the frequency distribution of categorical variables. Continuous 

variables were described using numerical summaries, and distributions were evaluated 

using the Kolmogorov-Smirnov test. Means or medians were compared using the t-

test or Mann-Whitney test. Pearson's chi-square test and Fisher's exact test were used 

to assess the association between response and explanatory variables. For 

multivariate analysis, three multiple logistic regression models were constructed, using 

backward variable selection. The final model included variables significant at the 5% 

level and those that contributed to the best fit of the models, as evaluated by the 

Hosmer-Lemeshow test. The Odds Ratio and its respective confidence interval were 

used as measures of association magnitude. As a result of the review, no specific and 

widely disseminated instruments were identified to assess quality of life in Autism 

Spectrum Disorder. The most cited instrument was the PedsQLTM 4.0, used in 67.57% 

of the studies. As a result of the empirical investigation, it was found that the majority 

of patients were male, with a mean age of 110.93 months. Statistical differences were 

found in the mean age for the psychosocial domain, with a higher mean age among 

those with low quality of life in this domain. Participants with mild and moderate autism 



  

had 4.41 times (OR=4.41; CI: 1.32-14.75) higher odds of having high quality of life in 

the physical domain compared to those with severe autism. In the final model, each 

month younger in participant age correlated with 1% (OR=0.99; CI: 0.97-0.99) higher 

odds of having high quality of life in the psychosocial domain. It can be concluded that 

having mild and moderate autism, as well as being younger, were associated with 

better quality of life. 

 

Keywords: autism spectrum disorder; International Classification of Functioning, 

Disability and Health; quality of life; child; adolescent; psychiatry.  
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1 CONSIDERAÇÕES INICIAIS 

 

1.1 Visão geral da presente dissertação  

 

A investigação de um tema é relevante para o Médico na medida em que os resultados 

contribuem para o exercício da sua atividade clínica. O raciocínio de um profissional 

de saúde é pautado pelo aperfeiçoamento da assistência prestada. O método 

científico é um importante instrumento nessa tarefa. O mestrado no Programa de Pós-

Graduação em Neurociências da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) e os 

demais momentos de estudo e reflexão da minha vida acadêmica constituíram-se 

como meios de aprimoramento de condutas clínicas. Apenas isso daria sentido ao 

investimento de tempo e esforço despendidos em cada passo dessa árdua 

caminhada. Para mim, instrumentos psicométricos, ferramentas estatísticas, bases de 

dados e questionários estruturados só fariam sentido se contribuíssem para uma 

decisão clínica relevante. Cada uma das linhas da presente dissertação revela meu 

compromisso permanente em melhorar a vida dos pacientes. Essa sempre foi minha 

preocupação constante, e o maior trunfo do texto que se segue é a contribuição prática 

na vida de todas as famílias que confiam a mim o cuidado de seus filhos. 

 

A pandemia de COVID 19 e o isolamento social advindo alteraram variados campos 

das relações sociais. As atividades assistenciais ambulatoriais, cenário desta 

investigação, foram profundamente prejudicadas. O contato com as famílias e 

pacientes voluntários foi postergado impactando o cronograma da pesquisa. Apesar 

das dificuldades, os objetivos do projeto foram cumpridos com êxito. O texto abaixo 

revela os resultados de um robusto processo investigativo desenvolvido no Hospital 

das Clínicas da UFMG (HC/UFMG) a partir do mestrado no Programa de Pós-

Graduação em Neurociências do Instituto de Ciências Biológicas (ICB) da UFMG.   

 

Seguindo as recomendações do Programa de Pós-Graduação, este trabalho está 

estruturado no formato de artigos científicos. Dessa forma, compõem a presente 

dissertação uma revisão de escopo e um artigo empírico. Na revisão de escopo, foram 

investigados quais os instrumentos utilizados para mensurar a qualidade de vida (QV) 

de crianças com transtorno do espectro autista (TEA). No artigo empírico, foi 

investigada a associação entre QV e o perfil socioeconômico, a gravidade das 
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manifestações do TEA, as comorbidades e capacidades funcionais de crianças e 

adolescentes acompanhados no HC/UFMG. 

 

O presente texto disserta acerca de questões diárias de um Psiquiatra da Infância e 

Adolescência na clínica. Dúvidas e incômodos inerentes à prática médica foram 

transpostos para a dissertação, apesar de todas as dificuldades e imprevistos do 

processo. Transcrito em palavras, gráficos e tabelas estão as angústias dos pais que 

buscam diariamente os serviços de saúde ansiando pelo tratamento de seus filhos. 

Questiona-se como inserir funcionalmente os indivíduos com TEA na sociedade. 

Pergunta-se como eles podem desfrutar de maior qualidade de vida. O que as famílias 

esperam da ciência são respostas efetivas capazes de orientar condutas terapêuticas. 

O que a sociedade espera da Universidade Pública brasileira é a coordenação de 

esforços em tal direção. 

 

1.2 Introdução 

 

Desde sua descrição, há mais de 60 anos, o autismo representa um desafio fascinante 

e enigmático (Ozand et al., 2003). Sabe-se hoje que o autismo não é um transtorno 

único, e sim um distúrbio de desenvolvimento complexo associado a múltiplas 

etiologias e graus variados de gravidade, sendo caracterizado por alterações 

comportamentais e de linguagem com inequívocos prejuízos à interação social. As 

altas taxas de comorbidades, como deficiência intelectual (DI), transtorno do déficit de 

atenção e hiperatividade (TDAH) e epilepsia também constituem características do 

TEA. Não há dúvida da importância dos fatores biológicos na gênese do autismo, 

porém, não havendo um marcador biológico, seu diagnóstico e o conhecimento de 

seus limites permanecem uma decisão clínica (Gadia et al., 2004; Minshew & Williams, 

2007). 

 

A melhor prática no diagnóstico de TEA requer uma abordagem multidimensional, que 

inclui observação da interação paciente/cuidador/entrevistador, entrevista dos 

familiares, avaliação de níveis de desenvolvimento, histórico detalhado do 

desenvolvimento e triagem de distúrbios associados, como X Frágil (Filipek et al., 

2000). 
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1.2.1 Transtorno do espectro autista e seu diagnóstico 

 

Os critérios atualmente utilizados são aqueles descritos no Manual Estatístico e 

Diagnóstico da Associação Americana de Psiquiatria, o Diagnostic and Statistical 

Manual of Mental Disorders (DSM-5). As características essenciais do TEA são 

prejuízo persistente na comunicação social recíproca e na interação social (Critério A) 

e padrões restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades (Critério 

B). Esses sintomas estão presentes desde o início da infância e limitam ou prejudicam 

o funcionamento diário (Critérios C e D). O estágio em que o prejuízo funcional fica 

evidente irá variar de acordo com características do indivíduo e seu ambiente. 

Características diagnósticas nucleares estão evidentes no período do 

desenvolvimento, mas intervenções, compensações e apoio atual podem mascarar 

as dificuldades, pelo menos em alguns contextos. Manifestações do transtorno 

também variam muito dependendo da gravidade da condição autista, do nível de 

desenvolvimento e da idade cronológica; daí o uso do termo espectro. O TEA engloba 

transtornos antes chamados de autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de 

Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atípico, transtorno global do 

desenvolvimento sem outra especificação, transtorno desintegrativo da infância e 

transtorno de Asperger (American Psychiatric Association [APA], 2014). 

 

Os prejuízos na comunicação e na interação social especificados no Critério A 

(comunicação e interação) são pervasivos e sustentados. Os diagnósticos são mais 

válidos e confiáveis quando baseados em múltiplas fontes de informação, incluindo 

observações do clínico, história do cuidador e, quando possível, autorrelato. Déficits 

verbais e não verbais na comunicação social têm manifestações variadas, 

dependendo da idade, do nível intelectual e da capacidade linguística do indivíduo. 

Também é preciso considerar outros fatores, como história de tratamento e apoio 

social. Muitos indivíduos têm déficits de linguagem, os quais variam de ausência total 

da fala, atrasos na linguagem, compreensão reduzida da comunicação verbal e não 

verbal, fala em eco, ou mesmo linguagem explicitamente literal. Mesmo quando 

habilidades linguísticas formais, por exemplo, vocabulário e gramática, estão intactas, 

o uso da linguagem para comunicação social está prejudicado no TEA. Déficits na 

reciprocidade socioemocional, como capacidade de envolvimento com outros e 

compartilhamento de ideias/sentimentos, estão evidentes em crianças com TEA. 
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Estes indivíduos podem apresentar pequena ou nenhuma capacidade de iniciar 

interações sociais e de compartilhar emoções. Além disso, pode estar presente 

imitação reduzida ou ausente do comportamento de outros. A comunicação oral 

costuma ser unilateral, sem reciprocidade social, usada mais para solicitar ou rotular 

do que para comentar, compartilhar sentimentos ou conversar. Déficits em 

comportamentos de comunicação não verbal usados para interações sociais são 

comuns. Expressos por uso reduzido, ausente ou atípico de contato visual; pobreza 

nos gestos/expressões faciais e excentricidade na entonação da fala. Um aspecto 

precoce do TEA é o prejuízo na atenção compartilhada manifestado por falta do gesto 

de apontar, ou dificuldade para seguir o olhar indicador de outras pessoas. Os 

indivíduos podem aprender alguns poucos gestos funcionais, mas seu repertório é 

menor do que o de pares neurotípicos, e são comuns falhas no uso de gestos 

expressivos com espontaneidade. Em indivíduos com linguagem fluente, a dificuldade 

para coordenar a comunicação não verbal com a fala pode passar a impressão de 

posturas estranhas, rígidas ou exageradas (APA, 2014). 

 

Os indivíduos com TEA podem apresentar integração insatisfatória entre contato 

visual, gestos, postura corporal, prosódia e expressão facial. Déficits para 

desenvolver, manter e compreender as relações devem ser julgados em relação aos 

padrões relativos à idade, gênero e cultura. Pode haver interesse social ausente, 

reduzido ou atípico, manifestado por rejeição de outros, passividade ou abordagens 

inadequadas que pareçam agressivas. Essas dificuldades são particularmente 

evidentes em crianças pequenas, em quem costuma existir uma falta de "jogo social", 

por exemplo, brincar de fingir de forma flexível e adequada à idade. Também é comum 

a insistência em brincar seguindo regras muito fixas. Pode existir aparente preferência 

por atividades solitárias ou por interações com pessoas muito mais jovens ou mais 

velhas. Com frequência, há desejo de estabelecer amizades sem uma ideia realista 

do que isso significa. Dessa forma, são observadas amizades unilaterais ou baseadas 

unicamente em interesses especiais compartilhados (APA, 2014). 

 

O TEA também é definido por padrões restritos e repetitivos de comportamento, 

interesses ou atividades (conforme especificado no Critério B). Comportamentos 

estereotipados ou repetitivos incluem estereotipias motoras simples, como: abanar as 

mãos, estalar os dedos e cerrar os punhos. Também está presente uso repetitivo de 
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objetos, como: girar moedas e enfileirar brinquedos. Além disso, são comuns fala 

repetitiva e ecolalias (repetição atrasada ou imediata de palavras ouvidas). Indivíduos 

com TEA podem referir-se a si mesmos na terceira pessoa, apresentar uso 

estereotipado de palavras, frases ou padrões excêntricos de prosódia. Adesão 

excessiva a rotinas e padrões restritos de comportamento podem ser manifestados 

por resistência a mudanças e insistência em aderir a regras. Também podem ser 

notados rigidez de pensamento e padrões ritualizados de comportamento verbal ou 

não verbal, como perguntas repetitivas. Interesses altamente limitados e fixos, no 

TEA, tendem a ser anormais em intensidade, por exemplo, interesse excessivo por 

dinossauros, astronomia ou futebol. Alguns encantamentos e rotinas podem estar 

relacionados a uma aparente hiper ou hiporreatividade a estímulos sensoriais, 

manifestada por meio de respostas extremadas a sons e texturas específicas: cheirar 

ou tocar objetos de forma excessiva, encantamento por luzes ou objetos giratórios e, 

por vezes, aparente indiferença à dor, calor ou frio. A seletividade alimentar também 

pode estar presente. Reações extremas ou rituais envolvendo gosto, cheiro, textura 

ou aparência da comida ou excesso de restrições alimentares são comuns, podendo 

constituir uma forma de apresentação do TEA (APA,2014). 

 

Os critérios diagnósticos podem ser satisfeitos quando padrões limitados e repetitivos 

de comportamento, interesses ou atividades estiverem claramente presentes na 

infância ou em algum momento do passado, mesmo que os sintomas não estejam 

mais presentes (APA, 2014). 

 

O Critério D exige que as características devam ocasionar prejuízo clinicamente 

significativo no funcionamento social, profissional ou em outras áreas importantes da 

vida do indivíduo no presente. O Critério E especifica que os déficits de comunicação 

social, ainda que algumas vezes acompanhados por DI, não estão alinhados com o 

nível de desenvolvimento individual, e que os prejuízos excedem as dificuldades 

esperadas com base no nível do desenvolvimento. Instrumentos padronizados de 

diagnóstico do comportamento, com boas propriedades psicométricas, incluindo 

entrevistas com cuidadores, questionários e medidas de observação clínica, estão 

disponíveis e podem aumentar a confiabilidade do diagnóstico (APA, 2014). 
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1.2.2 Transtorno do espectro autista e sua funcionalidade 

 

Embora a quinta edição do DSM-5 (APA, 2014) forneça opções para individualizar o 

diagnóstico, os especificadores e classificações de necessidade de suporte, não 

fornecem definições para incapacidade nem para funcionamento adaptativo no TEA 

(de Schipper et al., 2016). 

 

Em crianças pequenas com TEA, a ausência de capacidades sociais e 

comunicacionais pode ser um impedimento à aprendizagem. Especialmente à 

aprendizagem por meio da interação social. Em casa, a insistência em rotinas e a 

rigidez, bem como sensibilidades sensoriais, podem interferir na alimentação e no 

sono. Os cuidados pessoais podem ser extremamente difíceis, como cortes de cabelo 

e higiene bucal. As capacidades adaptativas comumente estão abaixo do QI medido. 

Dificuldades extremas para planejar, organizar e enfrentar a mudança causam 

impacto negativo no sucesso acadêmico, mesmo para alunos com inteligência acima 

da média. Na vida adulta, esses indivíduos podem ter dificuldades de estabelecer sua 

independência devido à rigidez e inflexibilidade. Muitos indivíduos com TEA, mesmo 

sem DI, apresentam funcionamento psicossocial insatisfatório na idade adulta quando 

se consideram indicadores como vida independente e emprego remunerado. As 

consequências funcionais no envelhecimento são desconhecidas; isolamento social e 

problemas de comunicação, como redução da busca por ajuda, podem ocasionar 

consequências para a saúde nesta fase da vida (APA, 2014). 

 

O diagnóstico por si só fornece informações limitadas sobre o funcionamento de um 

indivíduo e suas necessidades de suporte. Estas podem variar significativamente 

entre os indivíduos com o mesmo diagnóstico devido uma variedade de fatores (Levy 

& Perry, 2011). Portanto, é recomendado que os indivíduos no espectro recebam uma 

avaliação abrangente das necessidades, incluindo uma avaliação do funcionamento. 

Dessa forma, determina-se, com mais assertividade, o nível de apoio necessário para 

participação efetiva em atividades diárias (Whitehouse et al., 2018). Essa abordagem 

se alinha com várias diretrizes internacionais que recomendam a avaliação do 

funcionamento. Avalia-se habilidades, deficiências e necessidades em vários 

cenários/contextos sociais (Hayden-Evans et al., 2022; Hyman et al., 2020; Ministries 
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of Health and Education [MHE], 2016; National Institute for Health and Care 

Excellence [NIHCE], 2011). 

 

A funcionalidade, no que se refere à saúde, é definida pela Organização Mundial da 

Saúde (OMS) como “um termo abrangente para as funções corporais, estruturas 

corporais, atividades e participação". Denota os aspectos positivos da interação entre 

um indivíduo (com uma condição de saúde) e os fatores contextuais desse indivíduo 

(fatores ambientais e pessoais) (World Health Organization [WHO], 2013, p. 8). 

 

Compreender os impactos funcionais do autismo em contextos é fundamental para 

garantir que as crianças tenham oportunidades adequadas para desafiar a si mesmas 

e desenvolver suas próprias identidades. De forma mais ampla, entender o 

funcionamento dos indivíduos no espectro é importante no desenvolvimento e 

gerenciamento de modelos de prestação de serviços, alocação de fundos e 

mensuração das necessidades de apoio em nível populacional (Hayden-Evans et al., 

2022). 

 

A Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) foi 

endossada pela OMS em 2001, e constitui uma estrutura para descrever a saúde 

(WHO, 2001). O modelo da CIF apresenta uma visão multidimensional e 

biopsicossocial da saúde podendo ser utilizado para todos os indivíduos. Um dos 

objetivos da CIF é empregar códigos numéricos que possam servir como uma 

linguagem comum entre os profissionais na descrição da funcionalidade. Dessa forma, 

os resultados dos estudos podem tornar-se internacionalmente comparáveis. A CIF 

também pode ser utilizada em decisões de políticas públicas e no campo da educação 

como parâmetro de estruturação das discussões de inclusão (WHO, 2001). A CIF 

consiste em 1495 códigos numéricos organizados em uma hierarquia composta por 

três partes: funções e estruturas do corpo, atividade e participação e fatores 

contextuais. Cada parte é dividida em capítulos (1º nível) e, em seguida, as categorias 

são organizadas em diferentes níveis (2º ao 4º níveis). Para cada nível, a categoria 

torna-se mais específica (OMS, 2020). 

 

Na prática, apenas uma fração das categorias da CIF é necessária na avaliação do 

funcionamento de indivíduos com condições de saúde específicas. Para padronizar e 
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universalizar o emprego da CIF nos diversos cenários, o desenvolvimento dos Core 

Sets foi iniciado (Selb et al., 2015). Objetivou-se gerar listas restritas de categorias da 

CIF pertinentes a condições específicas de saúde. O desenvolvimento dos Core Sets 

da CIF envolve um rigoroso processo científico destinado a reduzir o número de 

categorias àquelas mais significativas para uma condição de saúde (Bölte et al., 

2019). 

 

No desenvolvimento dos conjuntos básicos da CIF, diretrizes são seguidas (Selb et 

al., 2015). O processo consiste em três etapas, começando com quatro estudos 

preparatórios: a) um estudo empírico multicêntrico para investigar quais problemas 

funcionais são mais frequentemente experimentados em uma população com uma 

condição de saúde específica, b) uma revisão sistemática da literatura, c) um estudo 

qualitativo com foco nas pessoas que vivenciam tal condição de saúde específica, d) 

uma pesquisa com especialistas (Selb et al., 2015). Os resultados dos estudos 

preparatórios são vinculados às categorias da CIF (Selb et al., 2015) e, na fase 

seguinte, os resultados são apresentados em uma conferência de consenso. Na 

conferência, é criada a primeira versão de um conjunto básico para a condição de 

saúde específica. A etapa final, Fase II, é a validação da primeira versão dos core sets 

(Selb et al., 2015). Um conjunto básico da CIF não é um instrumento, mas pode servir 

como base para o desenvolvimento de instrumentos para ambientes clínico-

assistenciais e de pesquisa.  

 

Com relação ao TEA, o complexo espectro de gravidade dos sinais e sintomas, impõe 

o conhecimento da funcionalidade para que se possa desenhar planos terapêuticos 

individualizados com vistas à inserção social e à QV (Schiariti et al., 2018). É 

importante considerar que indivíduos com múltiplos diagnósticos podem apresentar 

perdas funcionais significativas que não são explicáveis pelo TEA (de Schipper et al., 

2016). Os aspectos vinculados à funcionalidade podem embasar o levantamento de 

estratégias para inclusão social, promoção de saúde e estabelecimento de novas 

políticas públicas, com vistas à QV dessa população (Miccas et al., 2014). 
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1.2.3 Transtorno do espectro autista e sua qualidade de vida 

 

Dada a natureza multifacetada desse transtorno, as crianças com TEA são desafiadas 

em vários domínios do desenvolvimento importantes para a chamada QV. (The 

WHOQOL Group, 1995). A QV é uma avaliação mais subjetiva do próprio bem-estar 

do que fatores objetivamente mensuráveis, como estado de saúde ou 

comprometimento funcional (Coghill et al., 2009) e tem sido cada vez mais estudada 

em pessoas com TEA (de Vries & Geurts, 2015). 

 

A QV é um conceito multidimensional que reflete a percepção do indivíduo sobre sua 

vida e sua participação em atividades (Berntsson & Köhler, 2001; Egilson et al., 2017; 

Felce & Perry, 1995). A QV é entendida como um construto que abrange elementos 

afetivos e cognitivos (Bastiaansen et al., 2004; Langer et al., 2008; Sijtsma et al., 2009; 

Stokes et al., 2017). A OMS define operacionalmente QV como “a percepção de um 

indivíduo de sua posição na vida no contexto da cultura e sistemas de valores em que 

vive e em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações” (The 

WHOQOL Group, 1998). Desde a publicação da Convenção das Nações Unidas sobre 

os Direitos da Criança (United Nations Children's Fund [UNICEF], 1989), a importância 

de obter as opiniões das crianças sobre a QV e todos os outros assuntos que as 

afetam tem sido cada vez mais enfatizada (Egilson et al., 2017).  

 

Para crianças e jovens com TEA, surgem questões específicas de medição. Crianças 

com TEA podem não ter consciência de suas próprias emoções e ter capacidade 

limitada de autorreflexão (Attwood, 2007; Rieffe et al., 2011). Além disso, seus 

interesses e entusiasmos podem diferir daqueles de crianças com desenvolvimento 

típico (Attwood, 2007), o que pode afetar a forma como valorizam aspectos de QV 

identificados em modelos conceituais derivados de estudos de jovens com 

desenvolvimento típico. Por exemplo, relacionamentos interpessoais e atividades de 

lazer estão entre os subdomínios dos modelos de mensuração da QV (Felce & Perry, 

1995), mas estes podem não ser considerados importantes por crianças com TEA, 

que podem apresentar interesses muito específicos e predileção por atividades 

solitárias (Plimley, 2007). Uma gama de medidas genéricas de QV tem sido utilizada 

nesses estudos e, portanto, a questão da confiabilidade e validade do uso de tais 

medidas em uma população de TEA deve ser considerada (Tavernor, 2013). 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4553152/#CR54
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4553152/#CR12
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Quando comparadas às crianças com desenvolvimento típico (DT), muitas das 

crianças com TEA experimentam um bem-estar marcadamente reduzido, medido 

como QV (Stokes et al., 2017; Wallander et al., 2016). Um estudo prospectivo de longo 

prazo acompanhou uma coorte de base populacional de 120 indivíduos 

diagnosticados com TEA na infância (Billstedt et al., 2011). Os resultados 

evidenciaram que a maioria permaneceu muito dependente dos pais ou outros 

cuidadores para apoio na educação, situações residenciais e ocupacionais no final da 

adolescência (Leader et al., 2021). Crianças com TEA têm pior QV que crianças com 

TDAH ou asma, bem como um grupo controle saudável. O resultado é provavelmente 

devido a perdas funcionais e comportamentos problemáticos relacionados ao TEA 

(Öztürk et al., 2016). A medição precisa da QV em crianças e adolescentes com TEA 

é particularmente importante. Isso informa muito sobre a utilidade das intervenções. 

Se as intervenções não estão melhorando o bem-estar e a QV dos indivíduos com 

TEA, o valor delas deve ser questionado. Portanto, é importante estabelecer medidas 

precisas de QV em indivíduos com TEA e estabelecer a psicometria dessas medidas 

de QV (Stokes et al., 2017). 

 

As comorbidades psiquiátricas são definidas como a ocorrência de dois ou mais 

transtornos psiquiátricos no mesmo indivíduo (Matson & Nebel-Schwalm, 2007). 

Cerca de 70% das pessoas com TEA podem ter um transtorno mental comórbido, e 

40% podem ter dois ou mais transtornos mentais comórbidos (APA, 2014). Uma vez 

que o TEA pode apresentar outras condições que ocorrem simultaneamente, aí reside 

o desafio em definir de qual delas derivam os prejuízos na QV. As condições físicas 

comórbidas podem incluir sintomas gastrointestinais, epilepsia, problemas de 

alimentação e problemas de higiene (Francis et al., 2017; Mannion & Leader, 2014a; 

Leader & Mannion, 2016; Leader et al., 2020). As comorbidades psiquiátricas no TEA 

incluem transtornos de humor, transtornos de ansiedade, transtornos desafiadores de 

conduta e oposição, TDAH e outros transtornos psiquiátricos, como esquizofrenia 

(Mannion & Leader, 2014b; Mannion et al., 2014). 

 

Pesquisas encontraram comorbidades psiquiátricas e alto grau de comportamento 

desadaptativo não atribuíveis à gravidade dos sintomas do TEA (Plesa Skwerer et al., 

2019). A identificação correta de diagnósticos comórbidos em crianças e adolescentes 

com TEA é importante para orientar tratamentos assertivos (DeFilippis, 2018). 



27  

1.3 Objetivos 

 

1.3.1 Objetivo geral 

 

Investigar os aspectos da funcionalidade e a associação com o desfecho clínico da 

QV em crianças e adolescentes com TEA. 

 

1.3.2 Objetivos específicos  

 

a) Mapear os instrumentos utilizados para mensurar a QV de crianças e 

adolescentes com TEA; 

b) Descrever o perfil das crianças e adolescentes com TEA segundo idade, sexo, 

perfil socioeconômico, data do início do tratamento, comorbidades e 

medicações em uso; 

c) Mensurar a QV de crianças e adolescentes com TEA; 

d) Caracterizar habilidades e prejuízos funcionais de crianças e adolescentes com 

TEA; 

e) Verificar a associação entre QV e o perfil socioeconômico, a gravidade das 

manifestações do TEA, as comorbidades e capacidades funcionais de crianças 

e adolescentes acompanhadas ambulatorialmente. 
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2 MENSURAÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS E ADOLESCENTES 

COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA: UMA REVISÃO DE ESCOPO 

 

2.1 Resumo 

 

Objetivo: mapear os instrumentos utilizados para mensurar a qualidade de vida de 

crianças e adolescentes com transtorno do espectro autista. Métodos: a partir da 

pergunta norteadora “Quais são os instrumentos utilizados para mensurar a qualidade 

de vida de crianças com transtorno do espectro autista?” realizou-se uma busca 

sistemática nas bases de dados Cochrane Library, MEDLINE via PubMed, Scopus e 

Web of Science. Foram selecionados 2.571 artigos redigidos em inglês, português e 

espanhol. Após aplicação dos critérios de exclusão, foram incluídos 37 artigos, com 

uma população de 15.476 participantes. Resultados: O instrumento mais citado foi o 

PedsQLTM 4.0, utilizado em 25 estudos. O Kidscreen foi utilizado em seis estudos. O 

QoLA foi utilizado apenas em um estudo. Os questionários: PROMIS Autismo Battery 

- Lifespan (PAB-L), Children’s Quality of Life Questionnaire-revised (KINDL-R), Kidslife 

Scale e EuroQol tive-dimensional também foram utilizados apenas uma vez. A maioria 

utilizou um único informante, tendo sido: 19, os pais; 2, cuidadores próximos e 1, 

indivíduos com transtorno do espectro autista. Outros 15 estudos utilizaram dois 

informantes: 13, pais e participantes; 1, pais e professores e 1, professores e 

participantes. Conclusão: Não foram identificados instrumentos específicos para 

avaliar a qualidade de vida no transtorno do espectro autista, que sejam utilizados em 

vários países com abrangência nas publicações atuais. 

 

Descritores: Transtorno do Espectro Autista. Qualidade de Vida. Criança. 

Adolescente. Psiquiatria.  

 

2.2 Abstract 

 

Purpose: To map the instruments used to measure the quality of life of children with 

Autism Spectrum Disorder. Methods: Using the guiding question "Which instruments 

are used to measure the quality of life of children with Autism Spectrum Disorder?", a 

systematic search was conducted in the Cochrane Library, MEDLINE via PubMed, 

Scopus, and Web of Science databases. A total of 2,571 articles written in English, 
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Portuguese, and Spanish were selected. After applying the exclusion criteria, 37 

articles with a population of 15,476 participants were included. Results: The most cited 

instrument was the PedsQLTM 4.0, used in 25 studies. The Kidscreen was used in six 

studies. The QoLA was used in only one study. The questionnaires: PROMIS Autism 

Battery - Lifespan (PAB-L), Children's Quality of Life Questionnaire-revised (KINDL-

R), Kidslife Scale, and EuroQol Two-Dimensional were also used only once. The 

majority of studies used a single informant, with 19 being parents, 2 being close 

caregivers, and 1 being individuals with Autism Spectrum Disorder. Another 15 studies 

used two informants: 13 used parents and participant individuals, 1 used parents and 

teachers, and 1 used teachers and participants. Conclusion: No specific instruments 

were identified to evaluate the quality of life in Autism Spectrum Disorder that are used 

in multiple countries and have coverage in current publications. 

 

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Quality of Life. Child. Adolescent. Psychiatry. 

 

2.3 Introdução 

 

O transtorno do espectro autista (TEA) é um transtorno de desenvolvimento altamente 

prevalente na infância e juventude, com início em idade precoce e consequente atraso 

nos marcos do neurodesenvolvimento (Filipek et al., 1999; Ozonoff et al., 2005). O 

TEA refere-se a uma ampla variedade de distúrbios cognitivos e 

neurocomportamentais definidos por três grupos de sintomas: [1] prejuízo nas 

interações sociais, [2] prejuízo na comunicação verbal e não verbal e [3] padrões de 

comportamento restritos, repetitivos e estereotipados (American Psychiatric 

Association [APA], 2014). O TEA muitas vezes terá um efeito negativo ao longo da 

vida no desenvolvimento físico, mental, social e acadêmico, o que, por sua vez, afeta 

o bem-estar dos indivíduos (Kamp-Becker et al., 2011; Ozonoff et al., 2005; Rao et al., 

2008). 

 

A qualidade de vida (QV) pode ser definida como a percepção dos indivíduos de sua 

posição no contexto da cultura e dos sistemas de valores em que vivem (The World 

Health Organization Quality of Life assessment [WHOQOL], 1982). A QV é um 

conceito multidimensional em que os componentes físicos, psicológicos e sociais são 



34  

influenciados por características pessoais, variáveis e ambientais (Cummins, 2005; 

Schalock, 2004). 

 

A QV é considerada “padrão ouro”; em comparação a ela, quaisquer outros resultados 

de saúde devem ser ponderados (Cummins, 2005; Eiser & Morse, 2001; Schalock, 

2004). 

 

Vale destacar que comparações da QV em vários grupos clínicos não são 

abundantes, embora tenha sido sugerido que crianças diagnosticadas com um 

transtorno psiquiátrico geralmente têm uma QV consideravelmente pior do que 

crianças da população geral (Bastiaansen et al., 2005; Watson & Keith, 2002). Um 

estudo de 2015 com 120 crianças com TEA em comparação com 76 crianças com 

desenvolvimento típico, descobriu que crianças com TEA apresentavam uma QV 

menor do que crianças neurotípicas, e que a QV mais baixa estava relacionada a 

níveis mais altos de traços de autismo e déficits de funcionamento executivo (de Vries 

& Geurts, 2015). Em contrapartida, um estudo anterior indicou que a QV era menor 

em crianças mais velhas, sugerindo que a QV pode realmente piorar durante a infância 

e estabelecer um platô na adolescência (Laugeson et al., 2015). 

 

O “pico” de habilidades adaptativas sugere que a crescente complexidade social da 

adolescência pode limitar melhorias no comportamento adaptativo e na QV (Bent et 

al., 2020). Em populações pediátricas, a QV pode ser mensurada por autoavaliação 

individual ou por relatos dos pais e cuidadores por procuração (Coghill et al., 2009; 

Davis et al., 2006; Eiser & Morse, 2001; Matza et al., 2004). No entanto, como esse 

construto é intrinsecamente subjetivo e se refere às percepções do indivíduo é 

preferível obter a perspectiva da criança por meio de autorrelatos em vez de relatórios 

por procuração (Coghill et al., 2009; Ravens-Sieberer et al., 2006). É preciso 

considerar as questões relativas ao uso de autorrelatos em crianças e 

especificamente naquelas com transtornos mentais (Bell, 2007; Coghill et al., 2009; 

Matza et al., 2004).  

 

Crianças com TEA podem apresentar transtornos de linguagem oral ou escrita que 

impedem o preenchimento dos questionários pelo entrevistador. A QV avaliada pelos 

pais provavelmente é afetada por muitos fatores (Bent et al., 2020).  Além disso, as 
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classificações podem ser mais baixas em um determinado dia, dependendo do humor 

ou nível de estresse dos pais ou de eventos recentes (por exemplo, birras da criança) 

(Bent et al., 2020). As classificações dos pais também podem ser afetadas por suas 

expectativas, de modo que, mesmo que um filho esteja melhorando de várias 

maneiras, o pai pode ficar desapontado (e classificar uma QV mais baixa) se o filho 

não estiver acompanhando as melhorias esperadas, como as observadas em pares 

ou irmãos neurotípicos (Bent et al., 2020).  

 

Diante do exposto, verifica-se que, embora a literatura apresente pesquisas que 

incluem a QV de crianças com TEA, não há consenso quanto ao uso e seleção de 

instrumentos adequados para tal fim e, sendo assim, é oportuna a construção de uma 

síntese para o avanço da assistência e pesquisa na área. O objetivo da revisão foi 

mapear os instrumentos utilizados para mensurar a QV de crianças e adolescentes 

com TEA. 

 

2.4 Métodos 

 

Foi realizada uma revisão de escopo a fim de analisar e sintetizar os conhecimentos 

existentes, de forma abrangente, devido à infinidade de fatores que cercam a QV e o 

TEA. O planejamento, realização e relato da presente revisão teve como base o 

Instituto Joanna Briggs (JBI) (Moola et al., 2020) e diretrizes Preferred Reporting Items 

for Systematic Review and Meta-Analysis (PRISMA) – extensão para scoping review 

(McGowan et al., 2020).  

 

2.4.1 Etapa 1: pergunta de pesquisa: Quais são os instrumentos utilizados para 

mensurar a qualidade de vida de crianças e adolescentes com transtorno do espectro 

autista? 

 

A estratégia de pesquisa incluiu a pergunta norteadora delineada segundo a estratégia 

do mnemônico População, Conceito e Contexto (PCC). Foram selecionados como: a) 

população: crianças e adolescentes com TEA; b) conceito: instrumentos utilizados 

para mensurar a QV; c) contexto: qualquer ambiente de avaliação: hospitais, clínicas, 

escolas, consultórios, avaliação domiciliar. Assim, esta revisão de escopo abordou a 
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seguinte questão: Quais são os instrumentos utilizados para mensurar a QV de 

crianças e adolescentes com TEA? 

 

2.4.2 Etapa 2: Identificação dos estudos relevantes 

 

Realizou-se uma busca sistemática nas bases de dados Cochrane Library, MEDLINE 

via PubMed, Scopus e Web of Science, devido à relevância no assunto em questão. 

O objetivo foi preservar a qualidade e atualidade das pesquisas, tendo sido o término 

da busca em maio de 2022. Todas as pesquisas incluíram pelo menos um identificador 

para TEA vinculado a pelo menos um identificador para QV (Quadro 1). 

 

Quadro 1 – Registro das estratégias de busca 

BASE ESTRATÉGIA RESULTADO 

BVS* 

(("Transtorno Autístico" OR "Autistic Disorder" OR 
"Trastorno Autístico" OR "Transtorno do Espectro Autista" 
OR "Autism Spectrum Disorder" OR "Trastorno del Espectro 
Autista" OR "Transtornos Globais do Desenvolvimento 
Infantil" OR "Child Development Disorders, Pervasive" OR 
"Trastornos Generalizados del Desarrollo Infantil")) AND 
(("Qualidade de Vida" OR "Quality of Life" OR "Calidad de 
Vida" OR "Perfil de Impacto da Doença" OR "Sickness 
Impact Profile" OR "Perfil de Impacto de Enfermedad" OR 
"Indicadores de Qualidade de Vida" OR "Indicators of 
Quality of Life" OR "Indicadores de Calidad de Vida")) AND 
( db:("LILACS" OR "IBECS" OR "INDEXPSI" OR "BDENF" 
OR "BBO" OR "BINACIS" OR "CUMED")) 

101 

MEDLINE VIA 
PUBMED 

(("Autistic Disorder" OR "Autism Spectrum Disorder" OR 
"Child Development Disorders, Pervasive")) AND (("Quality 
of Life" OR "Sickness Impact Profile" OR "Indicators of 
Quality of Life")) 

933 

COCHRANE  
(Via Portal Capes) 

("autistic disorder" OR "autism spectrum disorder") AND 
("Quality of Life Scale" OR "Sickness Impact Profile 68")  

11 

SCOPUS (Via 
Portal Capes) 

("Autistic Disorder" OR "Autism Spectrum Disorder" OR 
"Child Development Disorders, Pervasive") AND ("Quality of 
Life" OR "Sickness Impact Profile" OR "Indicators of Quality 
of Life") 

1.574 

WEB OF 
SCIENCE 
(Via Portal Capes) 

("Autistic Disorder" OR "Autism Spectrum Disorder" OR 
"Child Development Disorders, Pervasive") AND ("Quality of 
Life" OR "Sickness Impact Profile" OR "Indicators of Quality 
of Life") 

1.092 

EMBASE (Via 
Portal Capes) 

(autism OR 'autism-spectrum quotient') AND ('quality of life' 
OR 'sickness impact profile') 

5.732 

*Os resultados do MEDLINE foram excluídos da BVS, uma vez que eles foram analisados via 
PubMed. Fonte: elaborado pelo autor. 
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2.4.3 Etapa 3: Selecionar estudos 

 

Os artigos foram selecionados por meio de um processo sistemático para atingir à 

composição final. Todos os artigos foram acessados eletronicamente, e foram 

selecionados 2.571 artigos redigidos em inglês, português ou espanhol. Após a 

remoção dos registros duplicados, duas pesquisadoras leram os títulos e resumos e 

classificaram todos os artigos quanto à sua elegibilidade para o estudo, 

independentemente. Foram selecionados 908 artigos pelas avaliadoras, e uma 

reunião entre ambas e o revisor foi realizada para construção do consenso. Leu-se 

integralmente os artigos que foram consensuais e os que foram discordantes quanto 

à inclusão. Foram adotados critérios de inclusão amplos, uma vez que se trata de uma 

questão essencialmente vasta. Abrangeu-se o seguinte: (a) crianças e adolescentes 

(2 a 18 anos) com autismo; (b) estudos cujos parâmetros metodológicos incluíssem 

questionários padronizados e validados que mensurassem a QV, independentemente 

se fossem específicos para autismo ou global, a fim de garantir que os instrumentos 

fossem respaldados para aplicação pediátrica; (c) pacientes com manejo ambulatorial 

(consultórios, escolas e instituições de apoio). Decidiu-se não incluir artigos em que 

as crianças apresentassem doenças oncológicas ou autoimunes, além de crianças 

hospitalizadas ou em internação compulsória, por se tratarem de fatores 

influenciadores diretos na QV das crianças. Também não foram incluídos estudos de 

casos, rodas de conversas e estudos qualitativos. Utilizamos repositórios de teses e 

dissertações nacionais (Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertações - BTD, 

Banco de Teses da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior - 

CAPES e outros institucionais) e internacionais (ProQuest, CollectionsCanadá e 

OpenGray) a fim de capturar a literatura cinzenta acerca do assunto, de modo a incluir 

dados atualizados, tendo em vista ser um assunto de interesse crescente nos últimos 

anos.  

 

2.4.4 Etapa 4: extração de dados 

 

Usando a Rayyan Review Platform, foram importados 2.571 estudos e identificados 

1.663 estudos duplicados. Os títulos e resumos de 908 artigos foram selecionados e 

avaliados para elegibilidade por dois revisores independentes. As discordâncias foram 

resolvidas por discussão entre os revisores e um terceiro árbitro. Com base no objetivo 
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do estudo, foram 14 registros eliminados como não relevantes. A triagem de texto 

completo foi realizada em 77 artigos e, destes, 40 artigos foram excluídos por 

problemas na seleção da amostra, por utilizarem instrumentos não validados ou que 

não mensuravam a QV das crianças com TEA. O processo de seleção para inclusão 

dos estudos nessa revisão de escopo pode ser observado na Figura 1. 
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Figura 1 – Fluxograma 

 

Fonte: elaborado pelo autor.  
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2.4.5 Etapa 5: Síntese e análise de dados 

 

A tabulação e a narrativa síntese dos resultados foi realizada pelo pesquisador 

principal.  Os dados foram organizados em tabelas e apresentados da seguinte forma: 

autor e ano, desenho do estudo, país e período, amostra, instrumentos e principais 

resultados. 

 

2.5 Resultados 

 

A estratégia de busca elaborada retornou um total de 2.571 artigos, dos quais 1.663 

eram duplicados. Após a triagem pela leitura dos títulos, resumos e do texto completo, 

foram incluídos 37 estudos com uma população de 15.476 participantes, composta 

pelas crianças, adolescentes, pais, cuidadores e professores. A faixa etária dos 

participantes com TEA variou de 2 a 18 anos. O detalhamento do processo de seleção 

pode ser visto na Figura 1. As características dos 37 estudos selecionados estão 

resumidas nas tabelas 1 e 2 e incluem os detalhes de estudos individuais, incluindo o 

mapeamento dos resultados da QV de crianças e adolescentes com TEA.
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Tabela 1 – Artigos que avaliaram população do TEA sem comorbidades 

Autores, ano Desenho País 

Amostra 

Principais 
descobertas N 

total 
Diagnóstico Instrumentos 

Idade de 
avaliação 

Características / 
Grupos 

Idade grupo 
(anos) 

Sexo Respondente 

Logrieco et 
al., 2022 

Coorte Itália 243 TEA PedsQLTM 4.0 2 - 15 - - Masculino e 

Feminino 

Pais > QV de crianças com 
TEA e suas famílias 

Leader et al., 
2021 

Exploratório Irlanda 133 TEA PedsQLTM 4.0; 
ASD-CC; 

BPI-S; 
SSP; 

VABS-II; 
SCQ 

2 - 18 Sem/leve comorbidade 
psiquiátrica; 

Comorbidade 
psiquiátrica moderada; 

Comorbidade 
psiquiátrica grave 

Todos os 
grupos: 2 - 18 

Masculino e 

Feminino 

Pais Dificuldades 
significativas 

associadas àqueles 
com psicopatologia 
comórbida em TEA 
em comportamento 

desafiador, questões 
sensoriais e igualdade 

de vida. 

Bent et al., 
2020 

Coorte EUA 29 TEA PedsQLTM 4.0 12 - 18 - 8 -12 
13 - 17 

≥ 18 

Masculino e 

Feminino 
  

Professores e 
Pais 

Nenhuma mudança 
na QV média de todo 
o grupo ao longo do 

tempo. 

Azad et al., 
2020 

Transversal EUA 476 TEA PedsQLTM 4.0; 5–17 Baixo risco; 
Problemas Escolares; 

FM; 
APSE; 
FB/SE 

BR:  8.8 
FM: 10.5 

FM/SP: 10.5 
APSE: 10.8 
FB/SE: 10.5 

Masculino e 

Feminino 

Pais > QV em alguns 
domínios entre quatro 

grupos 
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Holmes et al., 
2020 

Transversal EUA 912 TEA Curation of the 
Spa Autism 

Battery - 
Lifespan 
Version 

5 - 65 Indivíduos com autismo 
de 5 a 65 anos  

5 -13 RPP 
14 - 17 RPP  
14 - 17 AR 
18 - 65 AR 

Masculino e 
feminino 

Pais e crianças > Resultados 
desejáveis de QV em 

pessoas com TEA 

Lopez-Espejo 
et al., 2021 

Transversal Alemanha 93 TEA PedsQLTM 4.0 2 - 4 Crianças selecionadas 
de uma clínica 

multidisciplinar de 
neurodesenvolvimento 
focada na avaliação do 

cuidado de crianças com 
TEA. 

- Masculino e 
feminino 

Pais TEA com hipotonia < 
< QV e > gravidade 

dos sintomas 
autistas. 

Menezes & 
Mazurek, 
2021 

Coorte EUA 470 TEA PedsQLTM 4.0 2 -14 Crianças com TEA 
selecionadas da 
Universidade de 

Missouri e Hospital São 
Diego 

- Masculino e 
feminino 

Pais Pior funcionamento 
emocional e físico > 

irritabilidade; 
não adesão e 

hiperatividade = pior 
escolha de 

funcionamento. 

Jimeno, 2019 Coorte Austrália 6 TEA PedsQLTM 4.0 10 - 21 Participante com TEA 
que frequentou um 

ambiente educacional 
convencional. 

10 - 16 Masculino e 
feminino 

Pais e crianças Programas baseados 
em exercícios para 

melhorar QV. 

Adams et al., 
2019 

Dupla-Coorte Austrália 71 TEA PedsQLTM 4.0 6 -13 Grupo mais jovem; 
Grupo mais velho 

Younger 
Coorte: 6.7 - 

8.8; 
older Coorte: 
11.1 - 13.8 

Masculino e 
feminino 

Pais e crianças  Dificuldades 
predominantemente 

elevadas com 
incerteza que estão 

associadas a pior QV 
em crianças no 

espectro. 
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Hoopen et 
al., 2020 

Multicêntrico Holanda 134 TEA EQ5D; 
CarerQol; 

2 - 10 Crianças; 
Cuidadores primários; 

Cuidadores secundários 

crianças: 7.3 
Cuidadores 
primários: 

37.2 
Cuidadores 

secundários: 
42.7 

Masculino e 
feminino 

Pais e 
Participantes 

Alguns resultados do 
cuidador infantil 

estão associados. 

Güneş & 
Ekinci, 2019 

Transversal Turquia 160 TEA KINDL-R 2 -18 Grupo experimental: 
Não ter uma doença 

física crônica que não 
seja TEA. 

Grupo controle: Sem 
diagnóstico de 

transtorno psiquiátrico, 
doença física ou mental 

crônica 

2-18 Masculino e 
feminino 

Pais e crianças Sintomas ansiosos 
depressivos 

maternos estão 
relacionados com a 

QV à saúde de 
crianças com TEA. 

Hedgecock et 
al., 2018 

Transversal EUA 3253 TEA PedsQLTM 4.0 2 - 6 - - Masculino e 
feminino 

Pais Atraso motor grosso 
foi 

independentemente 
associado com 
comportamento 

diurno problemático 
QV em crianças com 

TEA. 

Özyurt et al., 
2017 

Ensaio clínico 
randomizado  

Turquia 24 TEA PedsQLTM 4.0 2 - 18 Crianças com TEA em 
1 hora de terapia por 

semana durante 8 
semanas 

2 - 18 Masculino e 
feminino 

Pais A atividade de 
equitação terapêutica 

não é o tratamento 
primário em crianças 

com TEA. 

Kuhlthau et 
al., 2017 

Análise 
transversal e 
longitudinal  

EUA 4910 TEA PedsQLTM 4.0 2 - 18 Participantes com 
acompanhamento; 
Participants sem 

acompanhamento 

6.2 em ambos 
os grupos 

Masculino e 
feminino 

Pais Condições de saúde 
física e mental estão 
associadas à QV em 

crianças com 
autismo. 
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Egilson et al., 
2017 

Transversal Islândia 307 Alto 
funcionament

o no TEA 

Kidscreen-27; 8 - 17 Grupo com TEA; 
Grupo controle 

Ambos os 
grupos: 8 -17 

Masculino e 
feminino 

Pais e 
participantes 

QV no grupo TEA < 
QV no grupo 

controle; 
QV segundo crianças 

com TEA > QV 
segundo Pais; 

crianças com TEA e 
seus Pais 

concordaram com as 
dimensões mais 
problemáticas 

Stokes et al., 
2017 

Exploratório Suíça 229 TEA PedsQLTM 4.0 6 - 20 Crianças com TEA; 
DT crianças 

13.7; 
12.0; 

Masculino e 
feminino 

Parentes e 
participantes 

Pais de crianças de 
alto funcionamento 

com TEA são 
incapazes de atuar 

como representantes 
confiáveis para seus 

filhos com TEA. 

Potvin et al., 
2015 

 

Transversal EUA 61 TEA PedsQLTM 4.0; 
Generic Core 

Scales 

7 - 13 TEA; 
Pares de DT. 

AAF: 111.03 
meses 

grupo de 
pares: 118.26 

meses 

Masculino e 
feminino 

Pais e 
Participantes 

QV em crianças com 
AAF < grupo de pares 

de Vries & 
Geurts, 2015 

Coorte Holanda 196 TEA PedsQLTM 4.0 
 

8 -12 Grupo com TEA: 120 
participantes 

Grupo com DT: 76 
participantes 

7,3 - 12,6 Masculino e 
feminino 

Pais e crianças A QV mais baixa no 
TEA foi relacionada a 
> níveis de déficits de 

funções executivas 
de traços de autismo 
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Payakachat, 
et al., 2014 

Coorte EUA 224 TEA HUI3; 
PedsQLTM 4.0 

4 -17 Famílias de crianças 
diagnosticadas com 
TEA que já foram 

atendidas nas clínicas 
anteriormente 

concordaram em ser 
contatadas 

- Masculino e 
feminino 

Pais Os algoritmos de 
mapeamento 

fornecidos podem 
prever pontuações de 
serviços de saúde e 

incorporá-los em 
avaliações 

econômicas para 
apoiar a tomada de 
decisões clínicas. 

Meral & 
Fidan, 2014 

Coorte Turquia 379 TEA Kidscreen-SV 1 - 28 Participantes 
recrutados em dez 

centros de educação de 
crianças autistas, três 

privados especiais 
diagnosticados com 

TEA 

- Masculino e 
feminino 

Pais Problemas de 
alimentação, 

problemas na hora 
das refeições e 
estratégias de 
alimentação, 

desempenham um 
papel preditivo 

significativo na QV. 

Delahaye, et 
al., 2013 

Coorte EUA 86 TEA PedsQLTM 4.0 4 - 12 Crianças que 
preencheram os 

critérios diagnósticos 
para Transtorno Autista, 
Transtorno de Asperger 
ou Transtorno Invasivo 
do Desenvolvimento 

TGD-SOE em cuidados 
em clínicas 

especializadas 

- Masculino e 
feminino 

Pais Tratamentos eficazes 
no tratamento de 
distúrbios do sono 
podem melhorar a 
QV de crianças. 

Tavernor et 
al., 2013 

Exploratório Reino 
Unido 

14 TEA PedsQLTM 4.0; 
Kidscreen 

8 - 12 Pessoas com TEA 
falantes de inglês 

(crianças com TEA e 
pais de crianças com 

TEA) 

9 - 12 Masculino Pais e 
participantes 

Crianças com TEA e 
seus pais < QV que 
famílias típicas. 

É necessária uma 
nova medida 

específica de QV em 
TEA antes de suas 

próprias perspectivas 
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Sikora et al., 
2012 

Coorte EUA 3066 TEA PedsQLTM 4.0 2 - 1 Grupo com TEA e 
grupo sem TEA + 

TDAH: 

2 – 5 
6 - 11 

12 - 18 

Masculino e 
feminino 

Pais e crianças Funcionamento 
adaptativo e QV 

TDAH + TEA < TEA 

Legenda: AAF=Autismo de alto funcionamento; ASD-CC=Transtorno do Espectro Autista-Comorbidade para crianças; BPI-S=Behavior Problems Inventory-
Short Form; CarerQol=The Care-related Quality of Life instrument; Children's Quality of Life Questionnaire-revised; DT=Desenvolvimento Típico;  
EQ5D=EuroQol five-dimensional; HPP=High physical/SE problems; HUI3=Health Utilities Index Mark 3; KINDL-R=Children Quality of Life Questionnaire – 
Revised; MPP=Moderate physical/ SE problems; OSEP=Only social-emotional problems; PedsQLTM 4.0=Pediatric Quality of Life Inventory;  QV=Qualidade de 
vida; SCQ=Social Communication Questionnaire; SP=School problems; SSP=Short Sensory Profile;TDAH=Transtorno de déficit de atenção e hiperatividade; 
TEA=Transtorno do espectro autista; TGD-SOE=Transtorno global do desenvolvimento sem outra especificação; VABS-II=Vinele Adaptive Behavior Scales – 
2nd Edition. 
Fonte: elaborado pelo autor. 

  

https://pt.wikipedia.org/wiki/Transtorno_global_do_desenvolvimento_sem_outra_especifica%C3%A7%C3%A3o#:~:text=O%20PDD%2DNOS%20%C3%A9%20um,sintomas%20presentes%20e%20outros%20ausentes.
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Tabela 2 – Artigos que avaliaram população do TEA com comorbidades 

Autores, 
ano 

Desenho País 

Amostra 

Principais 
descobertas N 

total 
Diagnóstico Instrumentos 

Idade de 
avaliação 

Características / 
Grupos 

Idade 
grupo 
(anos) 

Sexo Respondentes 

Leader et 
al., 2022 

Transversal Irlanda 118 TEA com e sem TDAH PedsQLTM 4.0 6 -18 Grupo com 
participantes 

diagnosticados com 
TEA  

 
Grupo com 

participantes 
diagnosticados com 

TEA + TDAH 

6 -18 Masculino e 
feminino 

Pais Sintomas de TDAH > 
problemas para 

dormir, constipação, 
aumento do 

comportamento 
estereotipado e uma 

menor QV. 

Ueda et al., 
2021 

Transversal Japão 86 TDAH, TEA, TDL, 
desordens de tique, 

transtornos do 
neurodesenvolvimento 

classificados pelo 
DSM-5 

Kidd-KINDLR 
(8–13 anos); 

Kiddo-KINDL R 
(14–17 anos); 

DSRS-C; 
SCAS; 
VAS; 
CBCL 

8 - 17 Adolescentes com 
transtornos do 

neurodesenvolvimento 
classificados pelo 

DSM-5 sem deficiência 
intelectual moderada 
ou profunda por meio 

de teste prévio de 
quociente intelectual 
em escala completa 

- Masculino e 
feminino 

Pais e crianças Crianças com TEA > 
padrões de sono 

alterados durante o 
período de 

permanência em 
casa da COVID-19, 

> tendência para 
depressão e 

ansiedade e < QV 

Asahar et 
al., 2021 

Transversal Malásia 116 TEA – desordem 
alimentar; 

TDAH 

QoLA 3 - 9 - - Masculino e 
feminino 

Pais Morar em 
apartamento/flat, 
frequentar dois ou 
mais treinamentos, 
receber ajuda para 
cuidar da criança 

com TEA e não ter 
asma foram fatores 
determinantes na 

QV dos cuidadores 
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Williams et 
al., 2021 

Transversal Austrália 435 Deficiência intelectual e 
diagnóstico de TEA, 

PC, Síndrome de Down 
ou Síndrome de Rett 

QI-Disability 5 - 18 TEA; 
PC; 

Síndrome de Down; 
Síndrome de Rett 

DA: 11.73 
TEA:  12.49 

TDAH-C: 
10.60 

TDAH-I: 
11.58 

Controle:  
12.71 

Masculino e 
feminino 

Cuidador Maiores níveis de 
deficiências com 

pior funcionamento 
< QV 

Adams et 
al., 2020 

Exploratório Austrália 64 TEA; 
TA 

PedsQLTM 4.0; 5 - 16 TEA com DA; 
Grupo com TEA sem 

DA  

- Masculino e 
feminino  

Pais > QV total em 
crianças com TEA e 

ansiedade 

Kilincaslan 
et al., 2019 

Estudo 
comparativo 

Turkia 102 TEA; 
DI 

PedsQLTM 4.0 
 

6 - 18 TEA e DI (grupo com 
TEA); 

Grupo com DI 

Grupo com 
TEA - 10.48 
Grupo com 
DI - 11.65 

Masculino e 
feminino 

Pais Grupo com DI > 
grupo com TEA 

Telman et 
al., 2017 

Transversal Holanda 270 TA, TEA, TDAH-C, ou 
TDAH-D e grupo 

controle com 
desenvolvimento típico 

e sem diagnósticos 
clínicos 

KIDSCREEN-
27 

6 - 21 DA; TEA; TDAH-C; 
TDAH-D; Controle 

TA - 11.73 
TEA- 12.49 
TDAH-C - 

10.60 
TDAH-D - 

11.58 
Controle - 

12.71 

Masculino e 
feminino 

Pais QV crianças com 
ambos os tipos de 
TDAH no domínio 

funcionamento 
escolar e crianças 

com TEA no 
domínio 

funcionamento 
social < Crianças 
com DA < criança 

típica 

García-
Horta et al., 
2017 

Coorte Espanha 29 TEA e deficiência Kidslife Scale 4 - 20 Participantes 
pertencentes a um 

"centro de educação 
especial" 

- Masculino e 
feminino 

Funcionários 
do centro de 

educação 
especial 

A profissão 
influencia na 

aplicação da escala. 
deficiência 

intelectual < QV 
devido à 

segregação. 
Suporte > aumenta 
a QV dos autistas 
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Broquere et 
al., 2016 

Transversal 
descritiva e 
comparativa 

França 66 TEA e ansiedade KIDSCREEN-
27 

11 - 18 Adolescentes com 
TEA e sem 

transtornos de 
ansiedade; 

Grupo de controle 

TEA-SDI 

com 
ansiedade - 

13,4 
TEA-SDI 

sem 
ansiedade: 

14 
Controle: 

13,7 

Masculino e 
feminino 

Participantes QV em 
adolescentes com 

TEA < adolescentes 
gerais. 

Öztürk et 
al., 2016 

Transversal Turkia 225 TEA; TDAH; asma PedsQLTM 4.0 3 - 18 Grupo de asmáticos: 
pessoas sem 

presença de doença 
física psiquiátrica ou 

crônica 
 

Grupo com TEA: 
amostra do estudo 

anterior 
 

Grupo TDAH: sem 
presença de 

transtorno de conduta 
comórbido 

3 - 18 Masculino e 
feminino 

Pais Crianças com TEA 
< QV do que 

crianças com TDAH 
ou asma, e isso 

também afeta toda 
a vida da família. 

Kuhlthau et 
al., 2013 

Coorte EUA 71 TEA; 
Transtorno de 

Asperger; 
TGD-SOE 

CHIP–CE 6 - 11 Pacientes de uma 
clínica especializada 

em autismo localizada 
no HGM, USCO, e 
Hospital Infantil da 
Universidade de 

Washington/Seattle. 

- Masculino e 
feminino 

Pais e crianças Instrumentos 
específicos devem 
ser usados para 
medir a QV de 

crianças com TEA 

Van 
Steensel et 
al., 2012 

Estudo 
longitudinal  

Holanda 237 TEA e TA EuroQol-5D 7 - 18 Grupo TEA 
Grupo TA 

TEA: 11.37 
TA: 12.79 

Masculino e 
feminino 

Pais e crianças Fenótipo altamente 
semelhante de 
transtornos de 
ansiedade em 

crianças com TEA 
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Kose et al., 
2013 

Transversal Turkia 141 TEA; 
TGD-SOE 

PedsQLTM 4.0 3 - 18 Grupo experimental: 
crianças com TEA ou 
transtorno invasivo do 
desenvolvimento sem 

outra forma; 
Grupo de controle DT 

3 - 18 Masculino e 
feminino 

Pais QV em TEA <GCDT 

Kuhlthau et 
al., 2010 

Coorte EUA 286 TEA; 
TGD-SOE 

PedsQLTM 4.0 2 - 17 Hospital ou clínica 
membro do RTA 

- Masculino e 
Feminino 

Pais QV dos 
participantes < 

populações 
saudáveis. 
QV para 

funcionamento total, 
psicossocial, 

emocional e social 
de crianças TEA < 

crianças com 
condições crônicas. 

Legenda: CBCL=Child Behavior Checklist; CHIP-CE=Child Health and Illness Profile – Child Edition; TA=Transtono de Ansiedade; DI=Deficiência Intelectual; 
DSM-5=Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 5; DSRS-C=Depression Self-Rating Scale for Children; DT=Desenvolvimento típico; EuroQol-
5D=EuroQol five-dimensional; HGM=Hospital Geral de Massachusetts; KINDL-R=Children’s Quality of Life Questionnaire-revised; PC=Paralisia Cerebral; 
PedsQLTM 4.0=Pediatric Quality of Life Inventory; QI-Disability=Quality of Life Inventory-Disability; QoLA=Quality of Life in Autism Questionnaire; QV=Qualidade 
de Vida; RTA=Rede de tratamento de autismo; SCAS=Spence Children’s Anxiety Scale; TDAH=Trastorno de Déficit de Atenção e Hiperatividade; TDAH-
C=Transtorno de déficit de atenção e hiperatividade do subtipo combinado; TDAH-D=Transtorno de déficit de atenção e hiperatividade do subtipo desatento; 
TDAH-I= Transtorno de déficit de atenção e hiperatividade do subtipo hiperativo/impulsivo; TDL=Transtorno Específico da Linguagem; TEA=Transtorno do 
espectro autista; TEA-SDI=Transtorno do espectro autista sem deficiência intelectual; TGD-SOE=Transtorno global do desenvolvimento sem outra 
especificação; USCO=Universidade de Saúde e Ciência de Oregon; EVA=Escala Visual Analógica.  
Fonte: Elaborado pelo autor.

https://pt.wikipedia.org/wiki/Transtorno_global_do_desenvolvimento_sem_outra_especifica%C3%A7%C3%A3o#:~:text=O%20PDD%2DNOS%20%C3%A9%20um,sintomas%20presentes%20e%20outros%20ausentes.
https://pt.wikipedia.org/wiki/Transtorno_global_do_desenvolvimento_sem_outra_especifica%C3%A7%C3%A3o#:~:text=O%20PDD%2DNOS%20%C3%A9%20um,sintomas%20presentes%20e%20outros%20ausentes.
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Dos 37 estudos,19 utilizaram como única fonte de informação da QV o relato dos pais, 

e outros 2, cuidadores próximos. Apenas um estudo considerou o relato dos indivíduos 

com TEA como única fonte de mensuração da sua QV. Houve ainda, 13 estudos que 

utilizaram o relato dos pais e dos indivíduos com TEA, um estudo que considerou o 

relato dos pais e professores e um estudo que considerou o relato dos professores e 

indivíduos com TEA. O único estudo que utilizou o autorrelato de indivíduos com TEA 

como única fonte de informação, apresentava como critério de exclusão a 

comorbidade com deficiência intelectual (DI). 

 

Quanto ao local de publicação, os estudos selecionados incluíram resultados de 

pesquisas realizadas em quatro continentes. Dentre os estudos considerados, 12 

(32,4%) foram realizados na América do Norte, 21 (56,8%) foram realizados na 

Europa/Ásia e quatro (10,8%) na Oceania. Regiões como a América Latina e a África 

não foram representadas. Outros países populosos como China e Índia também não 

estão representados nos estudos considerados. Já o cenário dos estudos 

selecionados para realização da coleta de dados, ou seja, condução das entrevistas 

com os participantes, incluiu serviços de referência no atendimento do autismo e 

ambulatórios especializados. 

 

Houve diversidade nos delineamentos identificados, tendo sido 16 transversais, 13 

coorte, um longitudinal, quatro exploratórios, um ensaio clínico randomizado, um 

multicêntrico e um comparativo.  

 

Os instrumentos utilizados para mensuração da QV dos pacientes foram diversos. O 

instrumento mais citado foi o PedsQLTM 4.0 utilizado em 25 estudos. O Kidscreen foi 

utilizado em seis estudos. O QoLA foi utilizado em apenas um estudo. Os 

questionários: PROMIS Autismo Battery - Lifespan (PAB-L), Children’s Quality of Life 

Questionnaire-revised (KINDL-R), Kidslife Scale e EuroQol tive-dimensional também 

foram utilizados apenas uma vez.   

 

Vale destacar que 14 estudos realizaram comparações entre a QV de crianças com 

TEA e outras condições de saúde, tais como transtorno do déficit de atenção com 

hiperatividade, transtorno específico da linguagem, paralisia cerebral, ansiedade, 
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problemas físicos moderados e graves, problemas socioemocionais, DI e transtorno 

de sintomas somáticos.  

 

2.6 Discussão 

 

Esta revisão mapeou e analisou a literatura existente que reporta dados sobre a QV 

de crianças e adolescentes com TEA na população mundial. A presente revisão 

demonstrou o crescente interesse sobre a QV e TEA, em que, os 37 artigos incluídos 

foram publicados após 2010. Os artigos incluídos nesta revisão de escopo 

abrangeram uma gama de distintas abordagens na avaliação da QV de crianças e 

adolescentes com TEA. 

 

A leitura na íntegra de 37 artigos indicou divergência entre os métodos utilizados para 

mensurar a QV dos indivíduos com TEA. As divergências abrangem, desde os 

instrumentos utilizados até o indivíduo que os responde. Os transtornos de linguagem 

e as comorbidades psiquiátricas podem ser importantes obstáculos à coleta dos dados 

nos indivíduos com TEA.  

 

Os estudos selecionados para a revisão avaliaram, em sua maioria, a QV relatada 

pelos cuidadores. Este achado está em consonância com pesquisas anteriores que 

mostram os desafios da coleta de dados em indivíduos com TEA, sobretudo em 

estudos de autorrelato ou autoavaliação. O PedsQL™ (Varni et al., 2001) é a medida 

de QV mais comumente usada para idades de 2 a 18 anos; avalia indicadores físicos, 

emocionais, sociais e escolares de QV (Ikeda et al., 2014; Limbers et al., 2009).  

 

Examinando aspectos quantitativos do PedsQLTM, como consistência interna das 

subescalas e validade concorrente, Shipman et al. (2011) concluíram que jovens com 

TEA de 12 a 18 anos são capazes de relatar sua própria QV em uma forma válida e 

confiável. Resultados como esses, no entanto, devem ser interpretados com cautela, 

pois a validade concorrente foi demonstrada usando medidas de saúde mental que 

também não foram validadas em uma população de TEA, e os pesquisadores não 

exploraram a compreensão dos jovens sobre itens individuais (Tavernor et al., 2013). 

Na presente revisão, o estudo que utilizou indivíduos com TEA como únicos 
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informantes, excluiu, durante a seleção da amostra, a comorbidade com DI. Tal 

desenho pode ocasionar um importante viés de seleção da amostra.  

 

Diferentes medidas e vários métodos têm sido usados para examinar fatores 

relacionados à QV, como gravidade do TEA, funcionamento cognitivo e 

comportamentos desadaptativos (Biggs & Carter, 2016; Bishop-Fitzpatrick et al., 

2016), tornando difícil tirar conclusões sobre quais variáveis podem realmente estar 

associadas à QV em indivíduos encaminhados a um serviço de referência em TEA. 

Estudos anteriores de QV em jovens com TEA tendem a usar amostras de tamanhos 

pequenos (ou seja, com poder de generalização limitados) ou são estudos de grande 

escala com diagnósticos clinicamente validados limitados (van Heijst & Geurts, 2015).  

 

Vale destacar que os desafios supracitados sugerem que a análise ou mensuração 

consistente de indicadores de QV ao longo dos estágios de desenvolvimento em uma 

amostra grande e encaminhada clinicamente é fundamental para resultados 

significativos e comparáveis (Azad et al., 2020). 

 

A grande heterogeneidade dos estudos elegíveis também impediu sumarizar a taxa 

de prevalência de QV dos participantes com TEA. Deste modo, embora seja possível 

identificar prejuízos na QV destes indivíduos quando comparados aos pares 

neurotípicos, a quantificação deste prejuízo não foi possível.  

 

Um ponto fundamental dos estudos incluídos é a comparação dos resultados com 

grupos de crianças e adolescentes com outros transtornos neuropsiquiátricos. 

Crianças com TEA apresentaram uma QV mais baixa, no que diz respeito ao 

funcionamento social, quando comparadas com crianças com transtorno de 

ansiedade (Bastiaansen et al., 2004). Estas, por sua vez, apresentaram uma QV mais 

baixa, quando comparadas com as crianças com desenvolvimento típico (Bastiaansen 

et al., 2004).  Houve a constatação de que as crianças com TEA têm uma pior QV do 

que as crianças com outros diagnósticos clínicos (Bastiaansen et al., 2004). 

Entretanto, como os pais foram os informantes da QV de seus filhos, é preciso 

considerar que seus próprios problemas emocionais e seus níveis de estresse podem 

distorcer ou superestimar os resultados (Telman et al., 2017; Treutler & Epkins, 2003).  
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Estimativas recentes sugerem que mais de 70% das crianças diagnosticadas com 

TEA atenderão aos critérios para pelo menos um outro distúrbio comórbido (McCourt 

et al., 2016). Esses distúrbios concomitantes podem incluir problemas de sono 

(Mannion & Leader, 2016), sintomas gastrointestinais (GI) (Holingue et al., 2018), 

dificuldades para o uso do banheiro (Francis et al., 2017), epilepsia (Mannion & 

Leader, 2014), problemas de comportamento (Devlin et al., 2008; Leader et al., 2016), 

transtornos de humor (Gordon-Lipkin et al., 2018), medos e fobias (Maskey et al., 

2019), transtornos de ansiedade (Kent & Simonoff, 2017), TDAH (Karalunas et al., 

2018).  

 

As medidas de QV costumam ser substancialmente mais baixas em indivíduos com 

TEA do que em pares da mesma idade sem TEA (Kuhlthau et al., 2010, 2013; Ten 

Hoopen et al., 2020). A pesquisa descobriu que a QV é ainda mais prejudicada quando 

distúrbios adicionais estão presentes. A pesquisa comparou os níveis de 

funcionamento adaptativo entre indivíduos apenas com TEA com indivíduos com TEA 

e TDAH. Esses pesquisadores descobriram que o TEA com sintomas de TDAH 

comórbidos resultou em níveis significativamente mais baixos de QV do que os 

encontrados apenas no TEA (Leader et al., 2022). 

 

Um outro estudo comparou os níveis das habilidades básicas de vida diária entre uma 

população clínica de crianças com TEA e crianças com DI. O grupo com TEA teve 

pontuação mais baixa em vários domínios, em comparação com crianças em níveis 

intelectuais semelhantes. A idade, o nível intelectual e o nível de fala da criança, assim 

como a gravidade dos sintomas do autismo e a renda mensal da família, foram 

identificados como fatores impactantes nas habilidades de vida diária (Kilincaslan et 

al., 2019). 

 

A literatura revisada fornece evidências preliminares para os desafios da investigação 

da QV de crianças e adolescentes com TEA. Apesar da diversidade metodológica, o 

resultado mais observado nesta revisão foi o prejuízo na QV nessa população, 

independentemente do instrumento utilizado, do respondente, da idade do indivíduo 

ou do local de realização do estudo. 
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É importante considerar que a maioria dos estudos entrevistou familiares como forma 

de mensurar a QV dos indivíduos com TEA. Nesse sentido, é necessário discutir a 

sobrecarga e os transtornos psiquiátricos dos cuidadores, como fator de confusão nas 

respostas dos questionários. Apesar disso, os estudos incluídos indicaram prejuízos 

na QV dos indivíduos com TEA.   

 

Um ponto importante é que, apesar do número elevado de estudos selecionados para 

a presente revisão, a robustez metodológica não esteve presente em todos os estudos 

incluídos, pois o delineamento amostral e recrutamento dos participantes foram, em 

sua totalidade, de conveniência. Deste modo, não é possível a realização de 

inferências dos resultados para outras populações ou extrapolação de contextos.  

 

2.6.1 Limitações, implicações para a pesquisa e recomendações 

 

Existem três limitações potenciais relativas aos resultados deste estudo. A primeira 

diz respeito aos tipos de artigos incluídos nesta revisão. Poucos estudos foram 

longitudinais ou tiveram grupo controle, e muitos estudos foram observacionais. A 

segunda limitação diz respeito aos desenhos amostrais, pois a totalidade foi realizada 

em amostras de conveniência. A terceira, a ausência de avaliação da qualidade 

metodológica dos estudos incluídos. Contudo, a análise do delineamento 

metodológico dos estudos incluídos permite constatar que a maioria deles avaliou 

amostras populacionais relevantes, com centenas de participantes em alguns deles.  

 

Os resultados da presente revisão demonstraram heterogeneidade nos métodos, 

modo de coleta dos dados, respondentes, amostragem e resultados, impedindo 

qualquer afluência robusta dos elementos apresentados.  

 

Quanto aos avanços, vale considerar que a presente revisão é tentativa de abordar 

essas questões, embora a extensão da informação mostrada ainda tenha limitações 

e apresente muitas lacunas. Uma revisão sistemática não parece ser aplicável até o 

momento, pois há uma falta de estudos experimentais sobre o tema. Contudo, este 

trabalho contribuiu para demonstrar o prejuízo na QV de indivíduos com TEA, e expõe 

como principal ponto fraco a inexistência de um instrumento padronizado e validado 
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em diversos países para mensuração da QV em indivíduos com TEA, de várias idades 

e com diferentes níveis de funcionalidade. 

 

Apesar das fragilidades metodológicas, os resultados da revisão sugerem evidências 

preliminares acerca de desenhos e gestão de estudos sobre a QV de crianças e 

adolescentes com TEA.  Deste modo, é necessário recomendar, fortemente, que 

novos estudos sejam realizados, objetivando o desenvolvimento de instrumentos 

específicos para a mensuração da QV em crianças e adolescentes com TEA. 

 

2.7 Conclusão 

 

Embora os instrumentos utilizados na maioria dos estudos possam descrever a QV 

de crianças e adolescentes neurotípicos, sua sensibilidade e especificidade em 

indivíduos com TEA ainda remete a uma aproximação. As particularidades 

comunicacionais, as barreiras de interação social com o entrevistador e a enorme 

variabilidade de apresentações clínicas abrangidas pelo espectro autista, são algumas 

das principais variáveis que podem impactar a mensuração da QV realizada pelos 

instrumentos citados.  

 

Não foram identificados instrumentos específicos para avaliar a QV no TEA que sejam 

utilizados com abrangência nas publicações atuais. A prevalência do quadro, a 

relevância da avaliação da QV e o impacto desse transtorno do neurodesenvolvimento 

nas políticas de saúde pública direcionam possibilidades de aprofundamento da 

discussão e aprimoramento dos instrumentos de mensuração da QV dos indivíduos 

com TEA. 
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3 ANÁLISE DO IMPACTO DE DÉFICITS FUNCIONAIS NA QUALIDADE DE VIDA 

DE CRIANÇAS E ADOLESCENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO 

AUTISTA 

 

3.1 Resumo 

 

Objetivo: investigar a associação entre qualidade de vida e o perfil socioeconômico, 

a gravidade das manifestações do transtorno do espectro autista, comorbidades e 

capacidades funcionais de crianças e adolescentes acompanhadas 

ambulatorialmente. Métodos: estudo observacional de delineamento analítico de 

recorte transversal com amostra não probabilística e de conveniência, constituída por 

52 indivíduos e seus responsáveis. Foram utilizados como instrumentos: análise dos 

prontuários, Childhood Autism Rating Scale, Critério de Classificação Econômica 

Brasil, Pediatric Quality of Life InventoryTM e Classificação Internacional de 

Funcionalidade, Incapacidade e Saúde. Foram realizadas análises descritiva, 

bivariada e multivariada. Resultados: A maioria dos pacientes era do sexo masculino, 

com média de idade de 110,93 meses. Foram encontradas diferenças estatísticas 

significativas entre as médias da idade para o domínio psicossocial, com maior média 

entre os que apresentaram qualidade de vida baixa nesse domínio. Os participantes 

com autismo leve e moderado apresentaram 4,41 vezes mais chance de ter qualidade 

de vida alta no domínio físico quando comparados aos participantes com autismo 

grave. No modelo final, a única variável associada à melhor qualidade de vida nesse 

domínio foi a idade do participante, sendo que a cada mês a menos na idade, os 

participantes tiveram 1% mais chance de apresentarem qualidade de vida alta no 

domínio psicossocial. Conclusão: Ter autismo leve e moderado, bem como ter menor 

idade foram associados à melhor qualidade de vida. 

 

Descritores: Transtorno do Espectro Autista. Classificação Internacional de 

Funcionalidade, Incapacidade e Saúde. Qualidade de Vida. Criança. Adolescente. 

Psiquiatria. 
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3.2 Abstract 

 

Objective: To investigate the association between quality of life and socioeconomic 

profile, severity of autism spectrum disorder manifestations, comorbidities, and 

functional abilities of children and adolescents receiving outpatient care. Methods: 

This was an observational study with an analytical cross-sectional design, using a non-

probabilistic convenience sample of 52 individuals and their caregivers. The following 

instruments were used: analysis of medical records, Childhood Autism Rating Scale, 

Brazil's Economic Classification Criterion, Pediatric Quality of Life InventoryTM, and 

International Classification of Functioning, Disability, and Health. Descriptive, bivariate, 

and multivariate analyses were performed. Results: The majority of patients were 

male, with a mean age of 110.93 months. Significant statistical differences were found 

in the mean age for the psychosocial domain, with a higher mean among those with 

low quality of life in that domain. Participants with mild and moderate autism had 4.41 

times higher odds of having high quality of life in the physical domain compared to 

participants with severe autism. In the final model, the only variable associated with 

better quality of life in this domain was the age of the participant, with each month 

younger in age resulting in a 1% higher chance of having high quality of life in the 

psychosocial domain. Conclusion: Having mild and moderate autism, as well as being 

younger, were associated with better quality of life. 

 

Keywords: Autism Spectrum Disorder. International Classification of Functioning, 

Disability and Health. Quality of Life. Child. Adolescent. Psychiatry. 

 

3.3 Introdução 

 

A American Psychiatric Association (APA) salienta, em suas produções, a importância 

dos prejuízos funcionais para a compreensão e definição de transtornos mentais. 

Dentre eles, destacam-se especificamente os transtornos do neurodesenvolvimento 

na infância (APA, 2014; de Schipper et al., 2015). Calcula-se que 10% a 15% das 

crianças são diagnosticadas com algum tipo de transtorno do neurodesenvolvimento 

nos países industrializados (Schiariti et al., 2018). Estudos estimam uma prevalência 

mundial de 1% a 2% do transtorno do espectro autista (TEA) (Bölte et al., 2014; 
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Schiariti et al., 2018). O TEA é classificado pelo Diagnostic and Statistical Manual of 

Mental Disorders (DSM-5) como um transtorno global do neurodesenvolvimento, 

caracterizado pela apresentação acentuadamente atípica e qualitativamente 

deficitária na interação social e na comunicação, além da presença de um repertório 

marcadamente restrito de atividades e interesses (APA, 2014). Para a Classificação 

Internacional de Doenças (CID-10), o autismo está entre os transtornos invasivos do 

desenvolvimento (TID), definidos como um conjunto de transtornos caracterizados por 

alterações qualitativas das interações sociais, prejuízos na comunicação e por um 

repertório limitado de interesses e atividades estereotipadas (Organização Mundial da 

Saúde [OMS], 1994). 

 

O correto diagnóstico pode minimizar o efeito de comorbidades, além de garantir o 

acesso a terapias apropriadas durante um período de neuroplasticidade ativa (Miccas 

et al., 2014; Schiariti et al., 2018). No entanto, além do diagnóstico, a identificação dos 

desafios e das habilidades na realização das atividades da vida cotidiana são ponto 

de partida para a implementação de intervenções adequadas (Bölte et al., 2014; de 

Schipper et al., 2016; Mahdi et al., 2018; Miccas et al., 2014). A literatura descreve 

perdas funcionais, independentemente do nível cognitivo, nos indivíduos com TEA em 

determinadas áreas (de Schipper et al., 2015; Miccas et al., 2014). Tal grupo apresenta 

resultados muitas vezes restritos em termos de emprego, estabelecimento e 

manutenção de relações sociais, com prejuízos à saúde física/mental e qualidade de 

vida (QV) (de Schipper et al., 2015). Entretanto, também há evidências de que o TEA 

não seja exclusivamente caracterizado por déficits, mas também por possibilidades 

de habilidades isoladas (de Schipper et al., 2015; Happé & Frith, 2009). 

 

Além dos sintomas primários do TEA, os indivíduos com esse transtorno geralmente 

apresentam uma série de desafios médicos e comportamentais relacionados 

(Cawthorpe, 2017). Estimativas recentes sugerem que mais de 70% das crianças 

diagnosticadas com TEA preencheram os critérios para pelo menos um outro 

transtorno comórbido (McCourt et al., 2016). Esses distúrbios concomitantes podem 

incluir problemas de sono (Mannion & Leader, 2016), sintomas gastrointestinais 

(Holingue et al., 2018), problemas de ir ao banheiro (Francis et al., 2017), epilepsia 

(Mannion & Leader, 2014), problemas de comportamento (Devlin et al., 2008; Leader 
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& Mannion, 2016), transtornos do humor (Gordon-Lipkin et al., 2018), medos e fobias 

(Maskey et al., 2019), transtornos de ansiedade (Kent & Simonoff, 2017) e transtorno 

do déficit de atenção e hiperatividade (TDAH) (Karalunas ert al., 2018).  

 

Contudo é preciso ter atenção à QV que é frequentemente usada como medida de 

resultado para vários tipos de tratamentos em diversas condições de saúde. Embora 

útil como medida de resultado geral, a QV tem sido usada com menos frequência em 

tratamentos para indivíduos com TEA (de Vries & Geurts, 2015; Kuhlthau et al., 2010, 

2013). Consistente com as tendências observadas no comportamento adaptativo, as 

medidas de QV são frequentemente substancialmente mais baixas em indivíduos com 

TEA do que em pares neurotípicos (Kuhlthau et al., 2010, 2013; Leader et al., 2022; 

Ten Hoopen et al., 2020). 

 

O contexto supracitado pode afetar muitos aspectos da vida e levar a desafios 

significativos relacionados à saúde física, psicológica, social e emocional (Gail 

Williams et al., 2004; Gurney et al., 2006). A QV constitui um desfecho clínico 

importante em doenças crônicas. A QV é uma noção multidimensional e subjetiva e 

inclui domínios sociais, físicos e emocionais. A avaliação da QV requer informações 

sobre o estado clínico, funcionamento físico, satisfação com a vida, bem-estar 

psicossocial e suporte social (Lee et al., 2008; Öztürk et al., 2016). 

 

O objetivo do estudo foi investigar a associação entre QV e o perfil socioeconômico, 

a gravidade das manifestações do TEA, as comorbidades e capacidades funcionais 

de crianças e adolescentes acompanhadas ambulatorialmente. 

 

3.4 Métodos 

 

Trata-se de estudo observacional analítico de recorte transversal com amostra não 

probabilística e de conveniência. Para definição da casuística, foi realizado cálculo 

amostral tendo como referência estudos de prevalência entre desfecho e as variáveis 

independentes. Assim, foram avaliados 52 crianças e adolescentes de 3 anos a 17 

anos, 11 meses e 29 dias de idade com diagnóstico de TEA e seus responsáveis. 
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Foram considerados como critérios de inclusão:  

 

a) Crianças e adolescentes na faixa etária de 3 anos a 17 anos e 11 meses e 29 

dias cujo principal diagnóstico seja TEA; 

b) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) assinado pelos pais ou 

responsáveis. 

 

Foram considerados como critérios de exclusão: 

 

a) Crianças que apresentaram escore menor que 30 pontos na escala Childhood 

Autism Rating Scale (CARS); 

b) Crianças cujos responsáveis não responderam a todos os instrumentos 

utilizados na pesquisa. 

 

O estudo foi realizado em um Ambulatório de referência para o acompanhamento do 

TEA do Serviço de Psiquiatria da Infância e Adolescência e no Serviço de 

Fonoaudiologia de um hospital. O contato com os responsáveis legais pelos pacientes 

foi realizado nos ambulatórios nos dias agendados para as consultas, antes ou depois 

dos atendimentos. Aqueles que preencheram critérios de inclusão e concordaram em 

participar do estudo, assinaram o TCLE antes do início da coleta de dados. A coleta 

foi iniciada a partir da análise dos prontuários dos pacientes e complementada em 

entrevistas curtas que ocorreram em salas dos ambulatórios. Quando necessário, as 

informações foram complementadas por contato telefônico posterior.  

 

Para caracterização da amostra, em consonância com os objetivos do trabalho, foram 

selecionados instrumentos validados no Brasil e já utilizados em outros estudos para 

a população com TEA. A primeira etapa consistiu no levantamento dos dados de 

identificação, investigação da história pregressa, tratamento farmacológico instituído 

e comorbidades psiquiátricas dos participantes extraídos dos prontuários. 

 

A escala CARS foi utilizada para avaliação comportamental em 14 domínios que 

geralmente são afetados no autismo, além de uma categoria geral de impressões. Os 

itens da escala são relativos a: comportamento imitativo; Resposta emocional; Uso do 
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corpo; Uso de objetos; Adaptação à mudança; Resposta visual; Resposta de escuta; 

Resposta perceptiva; Medo ou ansiedade; Comunicação verbal; Comunicação não 

verbal; Nível de atividade; Nível e consistência das relações intelectuais, além das 

Impressões gerais. 

 

Na análise da CARS, o examinador atribui uma pontuação de 1 a 4 para cada item, 

sendo que: 1 indica comportamento apropriado para a faixa etária, enquanto 4 indica 

desvio grave em relação ao comportamento normal. As pontuações de cada item são 

somadas em um escore total, que classifica a criança como não autista (abaixo de 

30), autista leve ou moderado (30-36,5) ou autista grave (acima de 36,5).  

 

A caracterização socioeconômica da amostra foi realizada por meio do Critério de 

Classificação Econômica Brasil (CCEB) (Associação Brasileira de Empresas de 

Pesquisa [ABEP], 2020), que tem o objetivo de estimar o poder aquisitivo de compra 

das famílias, por meio de características domiciliares e presença de bens, além do 

grau de instrução do chefe da família. Em relação aos escores do instrumento, a cada 

característica domiciliar foi atribuída uma pontuação, que correspondeu a estratos de 

classificação econômica definidos de A a E, ou seja, do maior estrato socioeconômico 

para o menor. Após a atribuição de pontos para a quantidade de bens selecionados, 

foi realizada a divisão da população em estratos, de acordo com a pontuação 

atribuída, mínima de zero e máxima de 46 pontos. 

 

O presente estudo utilizou a Classificação Internacional de Funcionalidade, 

Incapacidade e Saúde (CIF) (OMS, 2020), que tem como objetivo descrever os 

aspectos de funcionalidade e incapacidade de crianças e jovens, quanto ao TEA, a 

partir do seu conjunto básico para autismo (Core Sets) desenvolvido pela OMS para 

o transtorno (Loschiavo Alvares & Wilson, 2020; Schiariti et al., 2018). Deste modo, 

inicialmente, foi realizada a pré-seleção das categorias e em sequência a identificação 

da descrição de informações que contemplam as categorias pré-selecionadas, 

considerando se houve ou não a presença da descrição destas, e, quando presentes, 

se houve relato de alteração. Como referência foram usados os descritores 

identificados na literatura (Centro Brasileiro de Classificação de Doenças [CBCD], 

2008). 
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O instrumento escolhido para caracterização da QV das crianças e adolescentes foi o 

Pediatric Quality of Life InventoryTM (PedsQLTM) versão 4.015. Este instrumento é 

utilizado para avaliar os aspectos relacionados à QV e saúde de crianças e 

adolescentes, sob suas perspectivas, a dos pais ou outros responsáveis pelas 

crianças (Varni et al., 2001). Aplicado sob a forma de entrevista, o instrumento é 

composto de 23 itens que abrangem quatro dimensões, a saber: dimensão física (oito 

itens); dimensão emocional (cinco itens); dimensão social (cinco itens) e dimensão 

escolar (cinco itens). Os escores de cada item são somados e divididos pelo número 

de escores respondidos, apresentando a média de cada item do domínio. Quando 

mais de 50% dos itens não foram respondidos, o escore não foi analisado (Klatchoian 

et al., 2008). O instrumento foi transformado nos escores dos seguintes domínios: 

Físico, Emocional, Social, Escolar, Psicossocial e Total. Os itens foram invertidos e 

linearmente transformados em escala de 0 a 100, sendo 0 = 100; 1 = 75; 2 = 50; 3 = 

25; 4 = 0. 

 

Para entrada, processamento e análise dos dados, utilizou-se o programa Statistical 

Package for the Social Sciences (SPSS), versão 21.0. Os arquivos foram 

armazenados no programa Excel. As variáveis contínuas foram descritas por meio de 

síntese numérica, e as distribuições foram avaliadas por meio do teste de Kolmogorov-

Smirnov. À exceção das variáveis “Idade do diagnóstico” e “Início do 

acompanhamento no ambulatório”, que apresentaram distribuição assimétrica, as 

demais variáveis tiveram distribuição normal. Os escores do PedsQLTM 4.0, por terem 

apresentado distribuição normal, foram categorizados em duas categorias segundo a 

média.  

 

Para a avaliação da associação entre as variáveis-respostas (escores do PedsQLTM 

4.0) e as variáveis explicativas foram utilizados o teste qui-quadrado de Pearson e o 

teste exato de Fisher para as variáveis categóricas. Foram comparadas as médias ou 

medianas das variáveis entre as categorias dos domínios físico, psicossocial e QV 

geral por meio do Teste-t (variáveis com distribuição normal) ou teste de Mann-

Whitney (variáveis com distribuição assimétrica). 
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Para a análise multivariada, foram construídos três modelos de regressão logística 

múltipla, considerando os domínios Físico, Psicossocial e QV geral. Foram 

consideradas as variáveis contínuas e categóricas que apresentaram p-valor ≤0,20 

nas análises de comparação de médias/medianas e nas análises bivariadas para cada 

um dos domínios. As variáveis da CIF não foram utilizadas na análise multivariada, 

pois com a sua introdução, os modelos não convergiram. 

 

O método de seleção de variáveis adotado foi o backward, no qual o modelo inicial 

incorpora todas as variáveis selecionadas ao nível de 20% nas análises bivariadas e 

são, a cada passo, retiradas dos modelos as variáveis com maior valor-p, desde que 

sejam >0,05. Permaneceram no modelo final as variáveis significativas ao nível de 5% 

e aquelas que contribuíram para a melhor adequação dos modelos, avaliado pelo 

teste de Hosmer e Lemeshow. As magnitudes das associações foram avaliadas pelas 

razões de chances (Odds Ratio) e seus respectivos intervalos de confiança de 95%.  

 

3.5 Resultados 

 

A maioria dos pacientes era do sexo masculino (94,2%), com média de idade de 

110,93 meses (DP=47,46). A maior parte nasceu em Belo Horizonte (63%) e era das 

classes C1 (28,8%) ou C2 (32,7%). O escore final da escala CARS teve média de 

37,12 (DP=5,83). 

 

A maioria das gestantes submeteu-se ao exame de pré-natal durante a gravidez 

(88,5%) e a média de duração da gestação foi de 37,63 semanas (DP=3,36). Apenas 

17,3% dos casos envolveram o uso de medicamentos durante a gestação. As 

complicações gestacionais relatadas incluíram hipertensão arterial (13,5%), diabetes 

gestacional (9,6%), sofrimento fetal (7,7%), ameaça de aborto (5,8%), queda ou tombo 

(3,8%), exposição à radiação, consumo de bebidas alcoólicas, tabagismo e uso de 

drogas (1,9% cada), além de outras ocorrências (21,2%). 

 

Entre os pacientes pesquisados, 48,1% nasceram de cesariana, a média do APGAR 

foi de 8,14 (DP=1,75) no 1º minuto e 9,32 (DP=0,65) no 5º minuto. Dentre os 
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participantes, 3,8% necessitaram de reanimação em sala de parto e 38,5% ficaram 

hospitalizados.  

 

Os motivos mais recorrentes de hospitalização dos pacientes foram prematuridade 

(24,4%) e icterícia (7,7%), além de 5,8% com outras infecções.  

 

A média de idade do início dos sintomas foi de 18,70 meses (DP=10,23), da idade 

diagnóstica foi de 44,15 meses (DP=22,59) e de início do acompanhamento nos 

ambulatórios foi de 48,30 meses (DP=33,00).  

 

A informação sobre comorbidades foi extraída dos prontuários e, complementada nas 

entrevistas, quando a informação não estava presente nos registros. Entre os 

pacientes pesquisados, 44,2% apresentavam comorbidades psiquiátricas: TDAH 

(15,4%), transtorno opositor desafiador (TOD) (7,7%), deficiência intelectual (DI) 

(3,8%), TDAH e TOD (1,9%), TDAH e DI (3,8%), outros transtornos psiquiátricos 

(17,3%) e não souberam informar (50%). Na amostra investigada, 25% apresentavam 

comorbidades clínicas/síndromes: epilepsia (5,8%), hipertensão arterial e obesidade 

(1,9%), macrocefalia (1,9%), hipercolesterolemia (1,9%), outros (15,4%) e não 

souberam informar (73,1%). Dentre os medicamentos utilizados estão: Risperidona 

(44,2%), Metilfenidato (21,2%), Aripiprazol (3,8%), Fluoxetina (5,8%), Sertralina 

(5,8%), Clonidina (7,7%), Ácido Valproico (1,9%) e outros (23,1%).  

 

Quanto ao histórico familiar de TEA, 32,7% dos participantes relataram a ocorrência 

de TEA em algum nível de parentesco: mães (9,6%), irmão (3,8%), avós (1,9%), mãe 

e irmão (3,8%) e 66,6% dos entrevistados não souberam informar. Além disso, 42,3% 

tinham histórico familiar para outros transtornos psiquiátricos: mãe (5,8%), pai (1,9%), 

tios (11,5%), avós (5,8%), primos (15,4%) e outros (7,7%).  

 

Dentre os transtornos dos familiares, registou-se as seguintes prevalências: 

ansiedade (5,8%), depressão (9,6%), esquizofrenia (5,8%), TDAH (5,8%) e outros 

(75%).  
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Quanto ao acompanhamento multiprofissional, 63,5% dos participantes realizavam 

tratamento com fonoaudiologia, 46,2% com psicologia, 46,2% com terapia 

ocupacional, 11,5% com pediatria, 9,6% com neuropediatria, 9,6% com fisioterapia, 

7,7% com genética, 3,8% com nutrição e 19,2% com outros profissionais. 

 

Os escores do PedsQLTM 4.0, por terem apresentado distribuição normal, foram 

categorizados em duas categorias segundo a média. A distribuição de frequência das 

variáveis categóricas do PedsQLTM 4.0 está descrita na Tabela 1. Na dimensão física 

53,8% foram classificados com QV alta; na dimensão psicossocial, 57,7% e por último 

na QV geral, 51,9% apresentaram avaliação positiva (Tabela 1). 

 

Tabela 1 – Descrição das variáveis do PedsQLTM 4.0 categorizadas 

Variáveis N % 

Dimensão Física    

QV Baixa (<61,5) 24 46,2 

QV Alta (≥61,5) 28 53,8 

Total 52 100,0 

Dimensão Psicossocial    

QV Baixa (<54,2) 22 42,3 

QV Alta (≥54,2) 30 57,7 

Total 52 100,0 

Qualidade de Vida Geral   

QV Baixa (<56,8) 25 48,1 

QV Alta (≥56,8) 27 51,9 

Total 124 100,0 

Legenda: QV = qualidade de vida. 
Fonte: elaborado pelo autor. 

 

Os resultados das análises entre o PedsQLTM 4.0 e as variáveis contínuas estão 

apresentados na Tabela 2. Foram encontradas diferenças estatísticas significativas 

entre as médias da idade para o domínio psicossocial, com maior média de idade entre 

os que apresentaram QV baixa nesse domínio. No domínio físico e na QV geral, ao 

nível de significância de 5%, não foram encontradas diferenças entre médias e 

medianas das variáveis contínuas. As variáveis idade, idade do diagnóstico e idade de 

início de acompanhamento no ambulatório foram consideradas para a entrada no 

modelo multivariado (p≤0,20) (Tabela 2).
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Tabela 2 – Comparação de médias e mediana das dimensões do PedsQLTM 4.0 e variáveis contínuas (n=52) 

Características 

Dimensões PedsQLTM 4.0 

Física  Psicossocial Total 

QV Baixa  QV Alta  QV Baixa  QV Alta  QV Baixa  QV Alta  

Idade (meses)       

Mediana 120,00 102,00 132,00 96,00 120,00 96,00 

Média 118,79 104 126,91 99,03 118,96 103,30 

Desvio padrão 47,88 46,88 49,64 42,87 48,69 45,91 

valor -p* 0,267* 0,035* 0,238* 

Início dos sintomas (meses)       

Mediana 18,0 18,0 18,00 18,00 18,00 18,00 

Média 18,23 19,12 18,00 19,22 17,39 19,96 

Desvio padrão 9,52 10,99 10,39 10,26 8,32 11,82 

valor -p* 0,769* 0,690* 0,396* 

Idade do diagnóstico (meses)       

Mediana 36,00 36,00 48,00 36,00 48,00 36,00 

Média 46,18 42,36 50,33 39,15 48,83 39,67 

Desvio padrão 21,69 23,65 23,01 21,38 22,66 22,01 

valor -p* 0,463** 0,093** 0,131** 

Início do acompanhamento no 
ambulatório (meses)       

Mediana 48,00 37,00 51,00 33,00 51,00 30,00 

Média 52,30 44,46 56,29 41,85 56,38 39,87 

Desvio padrão 32,47 33,75 33,84 31,48 32,01 32,48 

valor -p* 0,375** 0,114** 0,053** 

* Teste T   **Teste de Mann-Whitney. 
Legenda: QV = qualidade de vida; PedsQLTM 4.0 = Pediatric Quality of Life Inventory. 
Fonte: elaborado pelo autor.
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Os resultados das análises de associação entre o PedsQLTM 4.0 e as variáveis 

categóricas estão apresentados nas Tabelas 3, 4, 5 e 6. As variáveis da Tabela 3 

associadas ao nível de significância de 20% foram consideradas para a análise 

multivariada. Na dimensão física, foram selecionadas as variáveis: comorbidades 

psiquiátricas, TDAH, TOD, CARS; na dimensão psicossocial a única variável 

associada foi ao diagnóstico de TOD; e, por fim, foram associadas à QV geral, as 

variáveis: diagnóstico de TOD e resultado da CARS (Tabela 3). 
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Tabela 3 – Análise bivariada da associação entre as variáveis do PedsQLTM 4.0 e variáveis selecionadas (n=52) 

Características 

Dimensões - Pais 

Física Psicossocial Qualidade de vida geral 

baixa alta baixa alta baixa alta 

N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) 

Sexo       

Feminino 0 (0,0) 3 (10,7) 1 (4,5) 2 (6,7) 0 (0,0) 3 (11,1) 

Masculino 24 (100,0) 25 (89,3) 21 (95,5) 28 (93,3) 25 (100,0) 25 (88,9) 

valor -p 0,240** 1,000** 0,236** 

CCEB       

B 3 (13,6) 8 (29,6) 5 (23,8) 6 (21,4) 5 (20,8) 6 (24,0) 

CD 19 (86,4) 19 (70,4) 16 (76,2) 22 (78,6) 19 (79,2) 19 (76,0) 

valor -p* 0,303** 1,000** 0,791* 

Histórico familiar para TEA       

Sim 7 (30,4) 10 (38,5) 8 (38,1) 9 (32,1) 10 (41,7) 7 (28,0) 

Não 16 (69,6) 16 (61,5) 13 (61,9) 19 (67,9) 14 (58,3) 18 (72,0) 

valor -p* 0,347* 0,665* 0,315* 

Histórico familiar para transtornos psiquiátricos       

Sim 9 (39,1) 13 (50,0) 10 (47,6) 12 (42,9) 11 (45,8) 11 (44,0) 

Não 14 (60,9) 13 (50,0) 11 (52,4) 16 (57,1) 13 (54,2) 14 (56,0) 

valor -p 0,583* 0,740* 0,897* 

Comorbidades psiquiátricas       

Sim 14 (58,3) 10 (38,5) 9 (45,0) 15 (50,0) 10 (43,5) 14 (51,9) 

Não 10 (41,7) 16 (61,5) 11 (55,0) 15 (50,0) 13 (56,5) 13 (48,1) 

valor -p 0,160* 0,729* 0,555* 

TDAH       

Sim 5 (20,8) 6 (22,2) 6 (28,6) 5 (16,7) 5 (20,8) 6 (22,2) 

Não 19 (79,2) 21 (77,8) 15 (71,4) 25 (83,3) 199 (79,2) 21 (77,8) 
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valor -p 0,140* 0,327** 0,904* 

TOD       

Sim 4 (16,7) 1 (3,7) 4 (19,0) 1 (3,3) 4 (16,7) 1 (3,7) 

Não 20 (83,3) 26 (96,3) 17 (81,0) 29 (96,7) 20 (83,3) 26 (96.3) 

valor -p 0,175** 0,146** 0,175** 

Deficiência intelectual       

Sim 2 (8,3%) 2 (7,4) 2 (9,5) 2 (6,7) 2 (8,3) 2 (7,4) 

Não 22 (91,7) 25 (2,6) 19 (90,5) 28 (93,3) 22 (91,7) 25 (92,6) 

valor -p 1,000* 1,000** 1,000** 

Comorbidades clínicas       

Sim 6 (25,0) 7 (25,9) 7 (31,8) 6 (20,7) 8 (32,0) 5 (19,2) 

Não 18 (75,0) 20 (74,1) 15 (68,2) 23 (79,3) 17 (68,0) 21 (80,8) 

valor -p 0,940* 0,366* 0,296* 

CARS categorizada       

Autismo leve e moderado 7 (29,2) 19 (67,9) 10 (45,5) 16 (53,3) 10 (40,0) 16 (59,3) 

Autismo grave 17 (70,8) 9 (32,1) 12 (54,5) 14 (46,7) 15 (60,0) 11 (40,7) 

valor -p 0,005* 0,575* 0,165* 

*Teste Qui-quadrado de Pearson.     
**Teste Exato de Fisher. O N varia de acordo com o número de informações disponíveis. 
Legenda: CARS = Childhood Autism Rating Scale; CCEB = Critério de Classificação Econômica Brasil; TEA = transtorno do espectro autista; TDAH = transtorno 
do déficit de atenção com hiperatividade; TOD = transtorno opositor desafiador. 
Fonte: elaborado pelo autor.
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Nas Tabelas 4, 5 e 6 estão apresentados os resultados da análise bivariada entre os 

domínios físico, psicossocial e QV geral e as variáveis da CIF. Como os modelos de 

regressão logística multivariada não convergiram com a entrada dessas variáveis, foi 

considerado na análise bivariada as associações finais com nível de significância de 

5%.  

 

Assim, à dimensão física, foram associadas as variáveis da CIF: Lavar-se (d510 D), 

Vestir-se (d540 D), Serviços, Sistemas e Políticas Relacionados com a Segurança 

Social (e570) e Serviços, Sistemas e Políticas Relacionados com o Apoio Social Geral 

(e575). 

 

Foram associadas à dimensão psicossocial as variáveis da CIF: Funções 

Psicomotoras (b147), Ouvir (d115), Aprender a Ler (d140), Aprender a Escrever 

(d145), Realizar uma Tarefa Única (d210 D), Realizar Tarefas Múltiplas (d220 D), 

Relacionamentos Sociais Informais (d750 D), Relacionamentos Familiares (d760 D), 

Engajamento em Jogos/Brincadeiras (d880 D) e Recreação e Lazer (d920 D). 

 

Por fim, foram associadas à QV geral, as seguintes variáveis da CIF: Aprender a Ler 

(d140), Aprender a Escrever (d145), Direcionamento da Atenção (d161 D), Realizar 

uma Tarefa Única (d210 D), Comunicar e Receber Mensagens Não Verbais (d315 D), 

Lavar-se (d510 D), Vestir-se (d540 D), Cuidar da Própria Segurança (d571 D), 

Interações Interpessoais Básicas (d710 D), Relacionamentos Familiares (d760 D), 

Educação escolar (d820 D), Engajamento em Jogos/Brincadeiras (d880 D), 

Recreação e Lazer (d920 D), Produtos ou Substâncias para Consumo Pessoal (e110).
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Tabela 4 – Análise da associação entre domínios do PedsQLTM 4.0 e funções do corpo segundo categorias da CIF (n=52) 

Características 

Dimensões - Pais 

Física Psicossocial Qualidade de vida geral 

baixa alta baixa alta baixa alta 

N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) 

Funções da Orientação - b114       

Sem alterações 0 (0,0) 2 (7,1) 1 (4,5) 1 (3,3) 1 (4,0) 1 (3,7) 

Alteração não especificada 24 (100,0) 26 (92,9) 21 (95,5) 29 (96,7) 24 (96,0) 26 (96,3) 

valor -p 0,493** 1,000** 1,000** 

Funções Intelectuais - b117       

Sem alterações 0 (0,0) 1 (3,6) 0 (0,0) 1 (3,3) 0 (0,0) 1 (3,7) 

Alteração não especificada 24 (100,0) 27 (96,4) 22 (100,0) 29 (96,7) 25 (100,0) 26 (96,3) 

valor -p 1,000** 1,000** 1,000** 

Funções Psicossociais Globais - b122       

Sem alterações 0 (0,0) 1 (3,6) 1 (4,5) 0 (0,0) 1 (4,0) 0 (0,0) 

Alteração não especificada 24 (100,0) 27 (96,4) 21 (95,5) 30 (100,0) 24 (96,0) 27 (100,0) 

valor -p 1,000** 0,423** 0,481** 

Disposição e Funções Intrapessoais - b125       

Alteração não especificada 24 (100,0) 28 (100,0) 22 (100,0) 30 (100,0) 25 (100,0) 27 (100,0) 

valor -p - - - 

Temperamento e Funções da Personalidade - b126       

Sem alterações 1 (4,2) 1 (3,6) 1 (4,5) 1 (3,3) 2 (8,0) 0 (0,0) 

Alteração não especificada 23 (95,8) 27 (96,4) 21 (95,5) 29 (96,7) 23 (92,0) 28 (100,0) 

valor -p 1,000** 1,000** 0,226** 

Função das Energias e dos Impulsos - b130       

Sem alterações 11 (45,8) 12 (42,9) 9 (40,9) 14 (46,7) 11 (44,0) 12 (44,4) 

Alteração não especificada 13 (54,2) 16 (57,1) 13 (59,1) 16 (53,3) 14 (56,0) 15 (55,6) 

valor -p 0,829* 0,680* 0,974* 

Funções do Sono - b134       

Sem alterações 17 (70,8) 18 (64,3) 14 (63,6) 21 (70,0) 16 (64,0) 19 (70,4) 

Alteração não especificada 7 (29,2) 10 (35,7) 8 (36,4) 9 (30,0) 9 (36,0) 8 (29,6) 

valor -p 0,616* 0,629* 0,625* 
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Funções da Atenção - b140       

Sem alterações 2 (8,3) 4 (14,3) 2 (9,1) 4 (13,3) 3 (12,0) 3 (11,1) 

Alteração não especificada 22 (91,7) 24 (85,7) 20 (90,9) 26 (86,7) 22 (88,0) 24 (88,9) 

valor -p 0,674** 1,000** 1,000** 

Funções da Memória - b144       

Sem alterações 11 (47,8) 17 (60,7) 10 (45,5) 18 (62,1) 11 (45,8) 17 (63,0) 

Alteração não especificada 12 (52,2) 11 (39,3) 12 (54,5) 11 (37,9) 13 (54,2) 10 (37,0) 

valor -p 0,357* 0,238* 0,220* 

Funções Psicomotoras - b147       

Sem alterações 8 (33,3) 15 (53,6_ 5 (22,7) 18 (60,0) 8 (32,0) 15 (55,6) 

Alteração não especificada 16 (66,7) 13 (46,4) 17 (77,3) 12 (40,0) 17 (68,0) 12 (44,4) 

valor -p 0,143* 0,008* 0,087* 

Funções Emocionais - b152       

Sem alterações 3 (12,5) 10 (35,7) 2 (9,1) 11 (36,7) 4 (16,0) 9 (33,3) 

Alteração não especificada 21 (87,5) 18 (64,3) 20 (90,9) 19 (63,3) 21 (84,0) 18 (66,7) 

valor -p 0,054* 0,023* 0,149* 

Funções da Percepção - b156       

Sem alterações 6 (25,0) 7 (25,0) 4 (18,2) 9 (30,0) 5 (20,0) 8 (29,6) 

Alteração não especificada 18 (75,0) 21 (75,0) 18 (81,8) 21 (70,0) 20 (80,0) 19 (70,4) 

valor -p 1,000* 0,331* 0,423* 

Funções do Pensamento - b160       

Sem alterações 2 (8,3) 6 (21,4) 2 (9,1) 6 (20,0) 2 (8,0) 6 (22,2) 

Alteração não especificada 22 (91,7) 22 (78,6) 20 (90,9) 24 (80,0) 23 (92,0) 21 (77,8) 

valor -p 0,262** 0,442** 0,156** 

Funções Cognitivas de Nível Superior - b164       

Sem alterações 2  (8,3) 7 (25,0) 1 (4,5) 8 (26,7) 2 (8,0) 7 (25,9) 

Alteração não especificada 22 (91,7) 21 (75,0) 21 (95,5) 22 (73,3) 23 (92,0) 20 (74,1) 

valor -p 0,152** 0,062** 0,143** 

Funções Mentais da linguagem - b167       

Sem alterações 4 (16,7) 7 (25,0) 3 (13,6) 8 (26,7) 4 (16,0) 7 (25,9) 

Alteração não especificada 20 (83,3) 21 (75,0) 19 (86,4) 22 (73,3) 21 (84,0) 20 (74,1) 

valor -p 0,463* 0,319** 0,381* 

Funções da Fluência e do Ritmo da Fala - b330       
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Sem alterações 7 (30,4) 10 (35,7) 5 (23,8) 12 (40,0) 6 (25,0) 11 (40,7) 

Alteração não especificada 16 (69,6) 18 (64,3) 16 (76,2) 18 (60,0) 18 (75,0) 16 (59,3) 

valor -p 0,691* 0,227* 0,234* 

Relacionamentos Familiares - b760       

Sem alterações 16 (66,7) 20 (74,1) 12 (57,1) 24 (80,0) 15 (62,5) 21 (77,8) 

Alteração não especificada 8 (33,3) 7 (25,9) 9 (42,9) 6 (20,0) 9 (37,5) 6 (22,2) 

valor -p 0,562* 0,078* 0,232* 

Funções dos Movimentos Involuntários - b765       

Sem alterações 3 (12,5) 5 (17,9) 3 (13,6) 5 (16,7) 4 (16,0) 4 (14,8) 

Alteração não especificada 21 (87,5) 23 (82,1) 19 (86,4) 25 (83,3) 21 (84,0) 23 (85,2) 

valor -p 0,711** 1,000** 1,000** 

*Teste Qui-quadrado de Pearson.     
**Teste Exato de Fisher. O N varia de acordo com o número de informações disponíveis. 
Fonte: elaborado pelo autor. 
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Tabela 5 – Análise da associação entre domínios do PedsQLTM 4.0 e atividades e participação segundo categorias da CIF 

(n=52) 

Características 

Dimensões - Pais 

Física Psicossocial Qualidade de vida geral 

baixa alta baixa alta baixa alta 

N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) 

Ouvir - d115       

Sem alterações 20 (83,3) 22 (78,6) 14 (63,6) 28 (93,3) 18 (72,0) 24 (88,9) 

Alteração não especificada 4 (16,7) 6 (21,4) 8 (36,4) 2 (6,7) 7 (28,0) 3 (11,1) 

valor -p 0,736** 0,012** 0,167** 

Imitar - d130       

Sem alterações 18 (75,0) 19 (67,9) 13 (59,1) 24 (80,0) 17 (68,0) 20 (74,1) 

Alteração não especificada 6 (25,0) 9 (32,1) 9 (40,9) 6 (20,0) 8 (32,0) 7 (25,9) 

valor -p 0,571* 0,100* 0,629* 

Aquisição de Informações - d132       

Sem alterações 12 (57,1) 13 (61,9) 8 (44,4) 17 (70,8) 10 (47,6) 15 (71,4) 

Alteração não especificada 9 (42,9) 8 (38,1) 10 (55,6) 7 (29,2) 11 (52,4) 6 (28,6) 

valor -p 0,753* 0,085* 0,116* 

Aquisição de Conceitos - d137       

Sem alterações 16 (66,7) 16 (57,1) 13 (59,1) 19 (63,3) 15 (60,0) 17 (63,0) 

Alteração não especificada 8 (33,3) 12 (42,9) 9 (40,9) 11 (36,7) 10 (40,0) 10 (37,0) 

valor -p 0,482* 0,756* 0,826* 

Aprender a Ler - d140       

Sem alterações 7 (33,3) 12 (60,0) 4 (22,2) 15 (65,2) 5 (23,8) 14 (70,0) 

Alteração não especificada 14 (66,7) 8 (40,0) 14 (77,8) 8 (34,8) 16 (76,2) 6 (30,0) 

valor -p 0,087* 0,006* 0,003* 

Aprender a Escrever - d145       

Sem alterações 8 (38,1) 10 (50,0) 4 (22,2) 14 (60,9) 6 (28,6) 12 (60,0) 

Alteração não especificada 13 (61,9) 10 (50,0) 14 (77,8) 9 (39,1) 15 (71,4) 8 (40,0) 

valor -p 0,443* 0,013* 0,043* 
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Adquirir competências - d155 D       

Sem alterações 10 (41,7) 14 (51,9) 10 (45,5) 14 (48,3) 10 (40,0) 14 (53,8) 

Alteração não especificada 14 (58,3) 13 (48,1) 12 (54,5) 15 (51,7) 15 (60,0) 12 (46,2) 

valor -p 0,467* 0,842* 0,322* 

Concentrar a Atenção - d160 D       

Sem alterações 4 (16,7) 4 (14,3) 2 (9,1) 6 (20,0) 4 (16,0) 4 (14,8) 

Alteração não especificada 20 (83,3) 24 (85,7) 20 (90,9) 24 (80,0) 21 (84,0) 23 (85,2) 

valor -p 1,000** 0,442** 1,000** 

Direcionamento da Atenção - d161 D       

Sem alterações 6 (25,0) 9 (32,1) 4 (18,2) 11 (36,7) 4 (16,0) 11 (40,7) 

Alteração não especificada 18 (75,0) 19 (67,9) 18 (81,8) 19 (63,3) 21 (84,0) 16 (59,3) 

valor -p 0,571* 0,146* 0,049* 

Pensar - d163 D       

Sem alterações 3 (15,0) 6 (30,0) 2 (11,8) 7 (30,4) 2 (10,0) 7 (35,0) 

Alteração não especificada 17 (85,0) 14 (70,0) 15 (88,2) 16 (69,6) 18 (90,0) 13 (65,0) 

valor -p 0,451** 0,256** 0,127** 

Resolver Problemas - d175 D       

Sem alterações 1 (5,0) 6 (30,0) 2 (11,8) 5 (21,7) 1 (5,0) 6 (30,0) 

Alteração não especificada 19 (95,0) 14 (70,0) 15 (88,2) 18 (78,3) 19 (95,0) 14 (70,0) 

valor -p 0,091** 0,677** 0,091** 

Tomar Decisões - d177 D       

Sem alterações 6 (30,0) 8 (40,0) 4 (23,5) 10 (43,5) 5 (28,0) 9 (45,0) 

Alteração não especificada 14 (70,0) 12 (60,0) 13 (76,5) 13 (56,5) 15 (75,0) 11 (55,0) 

valor -p 0,507* 0,191* 0,185* 

Realizar uma Tarefa Única - d210 D       

Sem alterações 11 (45,8) 12 (42,9) 5 (22,7) 18 (60,0) 7 (28,0) 16 (59,3) 
Alteração não especificada 13 (54,2) 16 (57,1) 17 (77,3) 12 (40,0) 18 (72,0) 11 (40,7) 

valor -p 0,829* 0,008* 0,023* 

Realizar Tarefas Múltiplas - d220 D       

Sem alterações 2 (8,3) 5 (17,9) 0 (0,0) 7 (23,3) 1 (4,0) 6 (22,2) 

Alteração não especificada 22 (91,7) 23 (82,1) 22 (100,0) 23 (76,7) 24 (96,0) 21 (77,8) 

valor -p 0,430* 0,016** 0,101** 
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Realizar a Rotina Diária - d230 D       

Sem alterações 3 (12,5) 8 (28,6) 2 (9,1) 9 (30,0) 3 (12,0) 8 (29,6) 

Alteração não especificada 21 (87,5) 20 (71,4) 20 (90,9) 21 (70,0) 22 (88,0) 19 (70,4) 

valor -p 0,157* 0,092** 0,120* 

Lidar com o Estresse e outras Exigências Psicológicas - d230 D_2       

Sem alterações 2 (8,3) 2 (7,1) 2 (9,1) 2 (6,7) 1 (4,0) 3 (11,1) 

Alteração não especificada 22 (91,7) 26 (92,9) 20 (90,9) 28 (93,3) 24 (96,0) 24 (88,9) 

valor -p 1,000** 1,000** 0,611** 

Gerenciando o Próprio Comportamento - d250 D       

Sem alterações 3 (12,5) 5 (17,9) 1 (4,5) 7 (23,3) 3 (12,0) 5 (18,5) 

Alteração não especificada 21 (87,5) 23 (82,1) 21 (95,5) 23 (76,7) 22 (88,0) 22 (81,5) 

valor -p 0,711** 0,118** 0,705** 

Comunicar e Receber Mensagens Orais - d310 D       

Sem alterações 5 (20,8) 7 (25,0) 3 (13,6) 9 (30,0) 5 (20,0) 7 (25,9) 

Alteração não especificada 19 (79,2) 21 (75,0) 19 (86,4) 21 (70,0) 20 (80,0) 20 (74,1) 

valor -p 0,722* 0,166* 0,612* 

Comunicar e Receber Mensagens Não Verbais - d315 D             

Sem alterações 7 (29,2) 14 (50,0) 6 (27,3) 15 (50,0) 4 (16,0) 17 (63,0) 

Alteração não especificada 17 (70,8) 14 (50,0) 16 (72,7) 15 (50,0) 21 (84,0) 10 (37,0) 

valor -p 0,127* 0,099* 0,001* 

Falar - d330 D             

Sem alterações 4 (16,7) 10 (35,7) 5 (22,7) 9 (30,0) 5 (20,0) 9 (33,3) 

Alteração não especificada 20 (83,3) 18 (64,3) 17 (77,3) 21 (70,0) 20 (80,0) 18 (66,7) 

valor -p 0,123* 0,559* 0,279* 

Conversação - d350 D             

Sem alterações 7 (33,3) 7 (35,0) 4 (22,2) 10 (43,5) 6 (28,6) 8 (40,0) 

Alteração não especificada 14 (66,7) 13 (65,0) 14 (77,8) 13 (56,5) 15 (71,4) 12 (60,0) 

valor -p 0,910* 0,154* 0,440* 

Utilização de Transporte - d470 D             

Sem alterações 15 (71,4) 16 (80,0) 12 (66,7) 19 (82,6) 15 (71,4) 16 (80,0) 

Alteração não especificada 6 (28,6) 4 (20,0) 6 (33,3) 4 (17,4) 6 (28,6) 4 (20,0) 

valor -p 0,719** 0,289** 0,719** 
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Lavar-se - d510 D             

Sem alterações 5 (23,8) 12 (60,0) 7 (38,9) 10 (43,5) 5 (23,8) 12 (60,0) 

Alteração não especificada 16 (76,2) 8 (40,0) 11 (61,1) 13 (56,5) 16 (76,2) 8 (40,0) 

valor -p 0,019* 0,767* 0,019* 

Cuidados relacionados com os processos de excreção - d530 D             

Sem alterações 7 (29,2) 13 (48,1) 8 (36,4) 12 (41,4) 8 (32,0) 12 (46,2) 

Alteração não especificada 17 (70,8) 14 (51,9) 14 (63,6) 17 (58,6) 17 (68,0) 14 (53,8) 

valor -p 0,166* 0,716* 0,301* 

Vestir-se - d540 D             

Sem alterações 5 (23,8) 15 (75,0 6 (33,3) 14 (60,9) 5 (23,8) 15 (75,0) 

Alteração não especificada 16 (76,2) 5 (25,0) 12 (66,7) 9 (39,1) 16 (76,2) 5 (25,0) 

valor -p 0,001* 0,080* 0,001* 

Cuidar da Própria Saúde - d570 D             

Sem alterações 2 (8,3) 4 (14,3) 4 (18,2) 2 (6,7) 3 (12,0) 3 (11,1) 

Alteração não especificada 22 (91,7) 24 (85,7) 18 (81,8( 28 (93,3) 22 (88,0) 24 (88,9) 

valor -p 0,674** 0,382** 1,000** 

Cuidar da Própria Segurança - d571 D             

Sem alterações 5 (20,8) 8 (28,6) 3 (13,6) 10 (33,3) 3 (12,0) 10 (37,0) 

Alteração não especificada 19 (79,2) 20 (71,4) 19 (86,4) 20 (66,7) 22 (88,0) 17 63,0) 

valor -p 0,521* 0,105* 0,037* 

Interações Interpessoais Básicas - d710 D             

Sem alterações 9 (37,5) 18 (64,3) 8 (36,4) 19 (63,3) 8 (32,0) 19 (70,4) 

Alteração não especificada 15 (62,5) 10 (35,7) 14 (63,6) 11 (36,7) 17 (68,0) 8 (29,6) 

valor -p 0,054* 0,054* 0,006* 

Interações Interpessoais Complexas - d720 D             

Sem alterações 3 (14,3) 6 (30,0) 2 (11,1) 7 (30,4) 2 (9,5) 7 (35,0) 

Alteração não especificada 18 (85,7) 14 (70,0) 16 (88,9) 16 (69,6) 19 (90,5) 13 (65,0) 

valor -p 0,277** 0,254** 0,067** 

Relacionamento com Estranhos - d730 D             

Sem alterações 7 (33,3) 4 (20,0) 3 (16,7) 8 (34,8) 5 (23,8) 6 (30,0) 

Alteração não especificada 14 (66,7) 16 (80,0) 15 (83,3) 15 (65,2) 16 (76,2) 14 (70,0) 

valor -p 0,335* 0,291** 0,655* 
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Relacionamento Sociais Informais - d750 D             

Sem alterações 5 (23,8) 6 (30,0) 1 (5,6) 10 (43,5) 4 (19,0) 7 (35,0) 

Alteração não especificada 16 (76,2) 14 (70,0) 17 (94,4) 13 (56,5) 17 (81,0) 13 (65,0) 

valor -p 0,655* 0,011** 0,249* 

Relacionamentos Familiares - d760 D             

Sem alterações 11 (45,8) 20 (71,4) 9 (40,9) 22 (73,3) 9 (36,0) 22 (81,5) 

Alteração não especificada 13 (54,2) 8 (28,6) 13 (59,1) 8 (26,7) 16 (64,0) 5 (18,5) 

valor -p 0,061* 0,019* 0,001* 

Educação escolar - d820 D       

Sem alterações 3 (13,0) 8 (30,8) 2 (9,1) 9 (33,3) 2 (8,0) 9 (37,5) 

Alteração não especificada 20 (87,0) 18 (69,2) 20 (90,9) 18 (66,7) 23 (92,0) 15 (62,5) 

valor -p 0,138* 0,083** 0,013* 

Engajamento em Jogos / Brincadeiras - d880 D             

Sem alterações 8 (34,8) 12 (42,9) 5 (22,7) 15 (51,7) 6 (25,0) 14 (51,9) 

Alteração não especificada 15 (65,2) 16 (57,1) 17 (77,3) 14 (48,3) 18 (75,0) 13 (48,1) 

valor -p 0,557* 0,036* 0,050* 

Recreação e Lazer - d920 D             

Sem alterações 12 (52,2) 16 (57,1) 6 (28,6) 22 (73,3) 9 (37,5) 19 (70,4) 

Alteração não especificada 11 (45,8) 12 (42,9) 15 (71,4) 8 (26,7) 15 (62,5) 8 (29,6) 

valor -p 0,723* 0,002* 0,019* 

Legenda: D = desempenho. 
*Teste Qui-quadrado de Pearson. 
**Teste Exato de Fisher. O N varia de acordo com o número de informações disponíveis. 
Fonte: elaborado pelo autor. 
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Tabela 6 – Análise da associação entre domínios do PedsQLTM 4.0 e fatores ambientais segundo categorias da CIF (n=52) 

Características 

Dimensões - Pais 

Física Psicossocial Qualidade de vida geral 

baixa alta baixa alta baixa alta 

N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) 

Produtos ou Substâncias para Consumo Pessoal - e110             

Facilitador  19 (90,5) 19 (79,2) 17 (89,5) 21 (80,8) 21 (100,0) 17 (70,8) 

Barreira  2 (9,5) 5 (20,8) 2 (10,5) 5 (19,2) 0 (0,0) 7 (29,2) 

valor -p 0,422** 0,681** 0,010** 

Família Próxima - e310             

Facilitador  20 (87,0) 24 (92,3) 19 (86,4) 25 (92,6) 22 (88,0) 22 (91,7) 

Barreira  3 (13,0) 2 (7,7) 3 (13,6) 2 (7,4) 3 (12,0) 2 (8,3) 

valor -p 0,655** 0,646** 1,000** 

Pessoas em Posição de Autoridade - e330             

Facilitador  13 (65,0) 14 (58,3) 11 (55,0) 16 (66,7) 14 (60,9) 13 (61,9) 

Barreira  7 (35,0) 10 (41,7) 9 (45,0) 8 (33,3) 9 (39,1) 8 (38,1) 

valor -p 0,651* 0,429* 0,944* 

Profissionais de Saúde - e355             

Facilitador  19 (82,6) 23 (82,1) 19 (90,5) 23 (76,7) 22 (91,7) 20 (74,10 

Barreira  4 (17,4) 5 (17,9) 2 (9,5) 7 (23,3) 2 (8,3) 7 (25,9) 

valor -p 1,000** 0,277** 0,147** 

Outros Profissionais - e360             

Facilitador  15 (75,0) 16 (72,7) 13 (76,5) 18 (72,0) 16 (84,2) 15 (65,2) 

Barreira  5 (25,0) 27,3) 4 (23,5) 7 (28,0) 3 (15,8) 8 (34,8) 

valor -p 0,867* 1,000** 0,291** 

Atitudes Individuais de Membros da Família Próxima - e410             

Facilitador  18 (81,8) 21 (84,0) 17 (85,0) 22 (81,5) 20 (87,0) 19 (79,2) 

Barreira  4 (18,2) 4 (16,0) 3 (15,0) 5 (18,5) 3 (13,0) 5 (20,8) 

valor -p 1,000** 1,000** 0,701** 

Atitudes Individuais de Profissionais de Saúde - e450             

Facilitador  16 (80,0) 18 (72,0) 17 (89,5) 17 (65,4) 18 (90,0) 16 (64,0) 

Barreira  4 (20,0) 7 (28,0) 2 (10,5) 9 (36,4) 2 (10,0) 9 (36,0) 
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valor -p 0,535* 0,086** 0,079** 

Atitudes Sociais - e460             

Facilitador  4 (22,2) 2 (7,7) 4 (22,2) 2 (7,7) 4 (20,0) 2 (8,3) 

Barreira  14 (77,8) 24 (92,3) 14 (77,8) 24 (92,3) 16 (80,0) 22 (91,7) 

valor -p 0,208** 0,208** 0,387** 

Normas, Práticas e Ideologias Sociais - e465             

Facilitador  5 (27,8) 2 (8,0) 4 (21,1) 3 (12,5) 5 (23,8) 2 (9,1) 

Barreira  13 (72,2) 23 (92,0) 15 (78,9) 21 (87,5) 16 (76,2) 20 (90,9) 

valor -p 0,110** 0,680** 0,240** 

Serviços, Sistemas e Políticas Relacionados com a Área 
Jurídico-legal - e550 

            

Facilitador  10 (47,6) 10 (41,7) 7 (35,0) 13 (52,0) 11 (47,8) 9 (40,9) 

Barreira  11 (52,4) 14 (58,3) 13 (65,0) 12 (48,0) 12 (52,2) 13 (59,1) 

valor -p 0,688* 0,254* 0,641* 

Serviços, Sistemas e Políticas Relacionados com a Segurança 
Social - e570 

            

Facilitador  14 (77,8) 7 (31,8) 9 (52,9) 12 (52,2) 13 (65,0) 8 (40,0) 

Barreira  4 (22,2) 15 (68,2) 8 (47,1) 11 (47,8) 7 (35,0) 12 (60,0) 

valor -p 0,004* 0,962* 0,113* 

Serviços, Sistemas e Políticas Relacionados com o Apoio Social 
Geral - e575 

            

Facilitador  15 (75,0) 10 (41,7) 10 (47,6) 15 (65,2) 15 (62,5) 10 (50,0) 

Barreira  5 (25,0) 19 (58,3) 11 (52,4) 8 (34,8) 9 (37,5) 10 (50,0) 

valor -p 0,026* 0,239* 0,405* 

Serviços, Sistemas e Políticas Relacionados com a Saúde - 
e580 

            

Facilitador  15 (65,2) 17 (68,0) 15 (71,4) 17 (63,0) 17 (70,8) 15 (62,5) 

Barreira  8 (34,8) 8 (32,0) 6 (28,6) 10 (37,0) 7 (29,2) 9 (37,5) 

valor -p 0,838* 0,537* 0,540* 

Serviços, Sistemas e Políticas Relacionados com a Educação e 
a Formação Profissional - e585 

    
        

Facilitador  15 (75,0) 19 (79,2) 16 (84,2) 18 (72,0) 17 (81,0) 17 (73,9) 

Barreira  5 (25,0) 5 (20,8) 3 (15,8) 7 (28,0) 4 (19,0) 6 (26,1) 

valor -p 1,000** 0,474** 0,724** 

*Teste Qui-quadrado de Pearson  **Teste Exato de Fisher. O N varia de acordo com o número de informações disponíveis. Fonte: elaborado pelo autor.
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Os resultados da análise multivariada estão apresentados na Tabela 6. No modelo do 

domínio físico, entraram no modelo inicial as variáveis: presença de comorbidades 

psiquiátricas, diagnóstico de TDAH, diagnóstico de TOD e grau do autismo (escala 

CARS). No modelo final, ficaram os diagnósticos de TOD e grau do autismo (escala 

CARS). Somente a gravidade do autismo permaneceu associada ao domínio físico, 

sendo que os participantes com autismo leve e moderado apresentaram 4,41 vezes 

(OR=4,41; IC: 1,32-14,75) mais chance de ter QV alta (boa) no domínio físico quando 

comparados com os com autismo grave. Apesar de não ter sido associada ao domínio 

físico ao nível de significância de 5%, a variável diagnóstico de TOD foi mantida no 

modelo final por contribuir para melhor adequação do modelo quando comparado ao 

modelo com somente a variável grau do autismo (Tabela 7). 

 

No modelo do domínio psicossocial, entraram no modelo inicial as variáveis: idade do 

participante, idade do diagnóstico, idade do início do acompanhamento e diagnóstico 

de TOD. No modelo final, a única variável associada à melhor QV nesse domínio foi 

a idade do participante, sendo que a cada mês a menos na idade, os participantes 

tiveram 1% (OR=0,99; IC: 0,97-0,99) mais chance de apresentarem QV alta (boa) no 

domínio psicossocial (Tabela 7). 

 

No modelo da QV geral, entraram no modelo inicial as variáveis: idade do início do 

acompanhamento e diagnóstico de TOD. Entretanto, tanto no modelo inicial quanto 

no modelo final, nenhuma das variáveis permaneceu associada à QV ao nível de 

significância de 5% (Tabela 7).
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Tabela 7 – Análise multivariada entre os domínios do PedsQLTM 4.0 e variáveis selecionadas (n=52) 

Características* 

Domínio Físico Domínio Psicossocial Qualidade de Vida Geral 

Modelo Inicial Modelo final Modelo Inicial Modelo final Modelo Inicial Modelo final 

OR  
(IC 95%) 

Valor 
p* 

OR  
(IC 95%) 

Valor 
p* 

OR  
(IC 95%) 

Valor 
p* 

OR  
(IC 95%) 

Valor 
p* 

OR  
(IC 95%) 

Valor 
p* 

OR  
(IC 95%) 

Valor 
p* 

Idade (em meses) − − − − 
0,99 (0,97-

1,01) 
0,267 

0,99 (0,97-
0,99) 

0,041 − − − − 

Idade do diagnóstico (em meses) − − − − 
0,98 (0,94-

1,02) 
0,316 − − − − − − 

Idade de início do 
acompanhamento (em meses) 

− − − − 
1,01 (0,98-

1,03) 
0,791 − − 

0,98 (0,97-
1,01) 

0,170 
0,98 (0,96-

1,01) 
0,093 

Comorbidades Psiquiátricas 
1,72  

(0,41-7,28) 
0,462 − − − − − − − − − − 

TDAH 
1,39  

(0,26-7,44) 
0,700 − − − − − − − − − − 

TOD 
2,80 (0,25-

31,22) 
0,402 

3,70 (0,35-
39,70) 

0,280 
7,31(0,62-

86,54) 
0,114 − − 

3,23(0,31-
33,79) 

0,327 − − 

Autismo leve e moderado 
(CARS) 

4,45(1,26-
15,75) 

0,02 
4,41 (1,32-

14,75) 
0,016 − − − − − − − − 

Legenda: CARS = Childhood 
Autism Rating Scale; IC = 
intervalo de confiança; OR = 
Odds Ratio; PedsQLTM 4.0 = 
Pediatric Quality of Life Inventory; 
TDAH = transtorno do déficit de 
atenção com hiperatividade; TOD 
= transtorno opositor desafiador. 
Fonte: elaborado pelo autor. 

Categorias de referência:  
Presença de Comorbidades 
Psiquiátricas; Diagnóstico de TDAH; 
Diagnóstico de TOD; Autismo grave                                                                       
*Teste de Wald.  
Ajuste dos modelos inicial/final (Hosmer 
e Lemeshow): p=0,863/p=0,544 

Categorias de referência:   
Diagnóstico de TOD.                                                                              
*Teste de Wald.   
Ajuste dos modelos inicial/final 
(Hosmer e Lemeshow): 
p=0,07/p=0,196 

Categorias de referência:  
Presença de Comorbidades 
Psiquiátricas; Diagnóstico de TDAH; 
Diagnóstico de TOD                                                            
*Teste de Wald.  
Ajuste dos modelos inicial/final 
(Hosmer e Lemeshow): p=0,912/0,827 
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3.6 Discussão 

 

O Centro de Controle e Prevenção de Doenças (CDC) dos Estados Unidos da América 

(EUA) estimou uma prevalência do TEA na população norte-americana, no ano de 

2020, de 1 para 36 (Maenner et al., 2023). A prevalência do quadro aumenta 

constantemente desde 2000, segundo o estudo de vigilância da Rede de 

monitoramento de deficiências de desenvolvimento e autismo, nos EUA (Maenner et 

al., 2023). O mesmo estudo revelou uma prevalência 3,8 vezes maior no sexo 

masculino do que no sexo feminino, o que é corroborado pela literatura. No presente 

estudo, o maior número de participantes do sexo masculino corrobora a literatura, 

apesar de a coleta ter ocorrido com base em uma amostra de conveniência em um 

serviço de referência para o TEA. Vale destacar ainda que meninas apresentam maior 

risco de subdiagnóstico ou de não receber o diagnóstico adequado, devido às 

características do TEA nesta população e a interação com as normas socioculturais 

(Rynkiewicz et al., 2016). 

  

Existe consenso acerca da alta prevalência de comorbidades psiquiátricas no TEA. 

Cerca de 70% das pessoas com TEA podem ter um transtorno mental comórbido, e 

40% podem ter dois ou mais transtornos psiquiátricos comórbidos (APA, 2014). 

Observou-se que os transtornos mais prevalentes na amostra avaliada por esta 

pesquisa coincidiram com outros estudos (Lecavalier et al., 2019). Estudos revelaram 

que crianças com TEA apresentam maior prevalência de quadros de depressão e 

ansiedade do que crianças saudáveis (Gail Williams et al., 2004; Gurney et al., 2006). 

Elas também relatam mais problemas de sono (Gail Williams et al., 2004). As birras 

são comuns em TEA, e Bastiaansen et al. (2004a) demonstraram que os escores de 

funcionamento emocional foram mais baixos versus controles saudáveis. Bachevalier 

& Loveland (2006) relataram que os pacientes com TEA eram prejudicados na 

compreensão dos estados mentais dos outros e na autorregulação do comportamento 

socioemocional (Bachevalier & Loveland, 2006). O bem-estar psicológico de 

indivíduos com TEA e como eles lidam com um estressor psicológico foi investigado 

por Roncaglia (2014). O autor postulou que na sessão terapêutica, a generalização 

das técnicas psicológicas convencionais, como a terapia cognitivo-comportamental 

(TCC), pode ser um desafio, pois os indivíduos com TEA podem muitas vezes não ter 
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comunicação e teoria da mente (ou seja, a capacidade de entender o que os outros 

estão experimentando, sentimento e pensamento) (Jimeno, 2019). Um estudo 

verificou que crianças com TEA e TDAH apresentaram maior comprometimento 

funcional, especialmente no comportamento adaptativo, funcionamento executivo 

geral e memória de trabalho verbal, em comparação com crianças com diagnóstico 

único de TEA (Yerys et al., 2009). 

  

Encontraram-se baixos níveis de QV em mais de 40% dos indivíduos no domínio físico 

e no psicossocial e quase 50% na QV geral. Estudos de QV mostraram que pacientes 

com TEA apresentaram pior QV em relação a indivíduos saudáveis (Cottenceau et al., 

2012; Kuhlthau et al., 2010; Lee et al., 2008; Shipman et al., 2011) ou pacientes com 

condições crônicas, como asma (Cottenceau et al., 2012; Kuhlthau et al., 2010; Lee 

et al., 2008). Em outro estudo, Bastiansen et al. (2004a) relataram que o 

funcionamento psicossocial e emocional de um grupo com TEA foi menor do que 

grupos com TDAH, transtornos de comportamento disruptivo, ansiedade e transtornos 

afetivos (Bastiansen et al., 2004a). 

  

Um achado importante foi o fato de que os indivíduos que iniciaram o 

acompanhamento no ambulatório mais precocemente apresentaram melhor QV total. 

Receber um diagnóstico preciso e oportuno é benéfico para crianças com transtornos 

do neurodesenvolvimento e seus cuidadores. O diagnóstico precoce preciso pode 

prevenir o desenvolvimento de comorbidades associadas e, mais importante, garantir 

o acesso a serviços adequados de intervenção precoce (Schiariti et al., 2018). 

  

No presente estudo cada mês a menos de vida está associado a uma maior QV, no 

domínio psicossocial do PedsQLTM 4.0. Os resultados indicaram que, à medida que 

as crianças e os adolescentes com TEA envelhecem, há uma tendência de diminuição 

da QV em áreas como interações sociais, saúde física, atividades diárias e 

comportamento adaptativo (Orsmond et al., 2013). Shipman et al. (2011) utilizaram o 

autorrelato de adolescentes, em contraste com os estudos mencionados 

anteriormente que utilizaram o relatório de proxy, e descobriram que adolescentes 

com TEA relataram menor QV no PedsQLTM 4.0 quando comparados às normas da 

população em todos os domínios. Provavelmente o aumento da complexidade nas 
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relações interpessoais ao longo do desenvolvimento dos indivíduos pode ser fator 

deteriorante da QV no domínio psicossocial no TEA. 

  

O domínio físico do PedsQLTM 4.0 esteve associado com relevância estatística a um 

maior grau de acometimento do autismo categorizado pela CARS. Baixos escores de 

saúde física podem estar relacionados e ter fatores variáveis. Atraso no 

desenvolvimento da motricidade em crianças autistas, falta de coordenação motora e 

sinais neurológicos leves no TEA foram relatados em estudos anteriores (de Bruin et 

al., 2007; Ghaziuddin, 2005; Karabekiroglu, 2011). Além disso, pior estado de saúde 

física, problemas de sono, gastrointestinais e alérgicos foram frequentemente 

relatados em pacientes com TEA (Gail Williams et al., 2004; Gurney et al., 2006; Wang 

et al., 2011). Deste modo, tais condições de saúde podem interferir na percepção dos 

pais quanto à QV em relação ao domínio físico. 

  

Com relação ao domínio psicossocial do PedsQLTM 4.0 encontrou-se relevância 

estatística nas categorias Funções Psicomotoras (b147) e Função Emocional (b152) 

do capítulo Funções do Corpo da CIF. No capítulo Atividades e Participação da CIF 

encontrou-se relevância estatística na categoria Ouvir (d115), Aprender a Ler (d140), 

Aprender a Escrever (d145), Realizar uma Tarefa Única (d210 D), Realizar Tarefas 

Múltiplas (d220 D), Relacionamentos Sociais Informais (d750 D), Relacionamentos 

Familiares (d760 D), Engajamento em Jogos/Brincadeiras (d880 D), Recreação e 

Lazer (d920 D). O domínio Funcionamento Social investiga relacionamentos entre 

pares e habilidades sociais em crianças. Como se sabe, problemas com interações 

sociais e dificuldades nas habilidades de comunicação são características do TEA. 

Além disso, a DI é uma comorbidade prevalente no autismo, que também influencia 

nas habilidades sociais. Esses problemas podem levar a habilidades sociais 

prejudicadas e isolamento social.  Até o momento, porém, nenhum estudo utilizou o 

PedsQLTM 4.0 em indivíduos com DI sem TEA, ou examinou as propriedades 

psicométricas do PedsQLTM 4.0 em indivíduos com DI e TEA. Lee et al. (2008) 

relataram que crianças autistas tinham maior carga de cuidados, mais privação de 

atividades sociais e pior QV quando comparadas com TDAH e crianças saudáveis 

(Lee et al., 2008). Bastiaansen et al. (2004b) relataram que o funcionamento 

psicossocial e emocional foi significativamente menor no grupo TEA do que alguns 
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transtornos psiquiátricos, incluindo TDAH e outros transtornos disruptivos, ansiedade 

e transtornos de humor (Bastiaansen et al., 2004b). Liss et al. (2001) e de Bildt et al. 

(2006) mostraram habilidades sociais mais fracas e menor capacidade adaptativa em 

indivíduos com TEA quando comparados a controles saudáveis (de Bildt et al., 2006; 

Liss et al., 2001). Neste estudo, os menores escores de funcionamento social são 

compatíveis com a literatura. 

 

Com relação ao Domínio Físico do PedsQLTM 4.0 encontrou-se relevância estatística 

na categoria Vestir-se (d540 D) do capítulo Atividades e Participação e nas categorias 

Serviços, Sistemas e Políticas Relacionadas à Segurança Social (e570), Serviços, 

Sistemas e Políticas Relacionadas com Apoio Social Geral (e575) do capítulo Fatores 

Ambientais da CIF. Estes achados correlacionam-se com outros estudos que 

relataram sérios problemas com habilidades de autocuidado em indivíduos com TEA 

(Montalbano & Roccella, 2009) e menor autonomia em atividades de vida diária 

(Curran et al., 2001) em pacientes com TEA. Todos esses fatores podem levar a maior 

dependência de seus cuidadores e baixos escores de QV no domínio da saúde física 

das crianças com TEA. Um estudo encontrou escores de saúde física semelhantes 

entre o grupo TEA e crianças com condições crônicas (Kuhlthau et al., 2010). No 

entanto, acredita-se que os achados contraditórios podem estar relacionados às 

características dos transtornos crônicos selecionados nesse estudo (Kuhlthau et al., 

2010). 

 

A QV geral mensurada pelo PedsQLTM 4.0 apresentou relevância estatística nas 

categorias Aprender a Ler (b140) Aprender a Escrever (d145), Direcionamento da 

Atenção (d161 D), Realizar uma Tarefa Única (d210 D), Comunicar e Receber 

Mensagens não Verbais (d315 D), Vestir-se (d540) Interações Pessoais Básicas 

(d710 D), Relacionamentos Familiares (d760 D), Educação Escolar (d820 D), 

Engajamento em Jogos/Brincadeiras (d880 D) e Recreação e Lazer (d920 D) no 

capítulo Atividades e Participação da CIF. A categoria Produtos ou Substâncias para 

Consumo Pessoal (e110) do capítulo Fatores Ambientais da CIF também apresentou 

relevância estatística com a QV geral. Lee et al. (2008) relataram que crianças com 

autismo tinham mais problemas relacionados à escola, incluindo desempenho escolar. 

Seus pais tinham mais preocupações relacionadas às dificuldades de aprendizagem 
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do que crianças com TDAH e controles saudáveis (Lee et al., 2008). No TEA, um dos 

principais fatores que podem afetar a QV em várias áreas são os comportamentos 

disfuncionais. Em indivíduos com TEA, o aumento desses comportamentos pode 

perturbar a adaptação social e aumentar a carga de cuidados. 

  

Ao avaliar os resultados da análise multivariada, as variáveis que se mantiveram com 

significância estatística foram idade do paciente em meses e grau de acometimento 

do autismo. No domínio físico os participantes com autismo leve/moderado 

apresentaram 4,41 vezes mais chances de ter QV alta quando comparados àqueles 

com autismo grave. Este dado pode indicar a importância de compreender as 

características dos pacientes mais graves e quais intervenções podem ser utilizadas 

para oportunizar melhores condições de vida para esta população. Um outro estudo 

identificou que a maior variação geral entre os grupos demográficos foi relacionada à 

idade da criança. Os pais de crianças mais novas relataram consistentemente escores 

de QV mais altos do que os pais de crianças mais velhas. Um exame mais 

aprofundado dos fatores que desempenham um papel na diminuição da QV com a 

idade pode ajudar a identificar e direcionar estratégias de intervenção eficazes. 

Algumas possibilidades que poderiam justificar essa redução incluem uma crescente 

consciência de “ser diferente”, uma maior capacidade de autorreflexão e uma maior 

probabilidade de apresentar comorbidades psiquiátricas, como ansiedade e/ou 

depressão. No referido estudo à medida que o funcionamento adaptativo aumentava, 

a QV também aumentava. Esses resultados sugerem que a capacidade de uma 

criança interagir efetivamente com seu ambiente está diretamente relacionada à sua 

QV. Outro achado desse estudo é que quanto menor o número de comportamentos 

desadaptativos específicos ou gerais do autismo, maior a QV. Embora se baseiem 

apenas em associações, esses achados sugerem que terapias ou intervenções que 

melhorem as habilidades adaptativas das crianças ou reduzam comportamentos 

repetitivos, internalizantes ou externalizantes, poderiam melhorar a QV (Kuhlthau et 

al., 2013).  

 

Ainda na análise multivariada, ao analisar o domínio psicossocial, a única variável 

associada à melhor QV foi a idade do participante no momento da coleta, ou seja, 

cada mês a menos na idade esteve relacionado à maior chance de QV alta. Deste 
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modo, o investimento em diagnóstico preciso e início de intervenção em tempo 

oportuno, podem ser fundamentais para melhorar a QV de crianças menores com 

TEA. Estudo anterior mostrou que intervenções precoces e intensivas podem levar a 

melhorias significativas nos sintomas e no desenvolvimento social e comunicativo 

desses indivíduos. Além disso, essas intervenções podem impactar positivamente a 

QV, promovendo a aquisição de habilidades adaptativas e a redução de 

comportamentos disfuncionais associados ao TEA (Kuhlthau et al., 2013). Um outro 

estudo randomizado comparou programas de intervenção precoce para crianças com 

autismo: um programa individualizado no domicílio, um programa em grupo pequeno 

no centro de tratamento, combinado com treinamento e apoio aos pais, e um grupo 

controle sem tratamento. As medidas de interesse incluíram o desenvolvimento de 

habilidades sociais e de comunicação nas crianças, QV e estresse dos pais. Os 

programas de intervenção tiveram a duração de 12 meses. Avaliações pré e pós foram 

realizadas utilizando medidas formais e informais. O programa em grupo pequeno no 

centro de tratamento, combinado com o programa para os pais, proporcionou os 

resultados mais relevantes, com maior efetividade e melhor custo-benefício para 

crianças e famílias. A heterogeneidade da população autista indica a necessidade de 

uma variedade de opções de intervenção para atender às necessidades das crianças 

com autismo e suas famílias (Roberts et al., 2011).  

 

Em suma, na amostra estudada, ter grau leve/moderado e ser mais jovem, 

aumentaram as chances de apresentar QV alta segundo o relato dos pais e 

cuidadores. Pesquisadores identificaram que crianças com TEA têm menor saúde 

física, saúde psicossocial e pontuação total no PedsQLTM 4.0 do que crianças com 

desenvolvimento típico. Esse estudo também indicou que os escores no PedsQLTM 

4.0 estavam negativamente correlacionados, ou seja, à medida que a gravidade do 

TEA aumentava, a QV diminuía na amostra, indicando uma relação entre sintomas de 

TEA e QV (Kose et al., 2013).  

 

3.6.1 Limitações, implicações para a pesquisa e recomendações 

 

O estudo apresenta algumas limitações que merecem ser mencionadas. A amostra 

utilizada pode não ser representativa da população geral de pacientes com TEA, tendo 
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sido selecionada de um único local. Isso limita a generalização dos resultados. A 

coleta de dados foi baseada em prontuários médicos e entrevistas, sujeita a erros de 

registro e vieses de memória. Os questionários e escalas foram respondidos apenas 

pelos familiares, o que pode introduzir variabilidade nos resultados. As variáveis 

ligadas a todos os domínios da CIF não foram incluídas nos modelos multivariados 

devido à falta de convergência desses modelos.  Apesar das limitações, os resultados 

fornecem insights sobre características, comorbidades e QV em pacientes com TEA, 

contribuindo para a compreensão do perfil clínico e direcionando futuras pesquisas e 

intervenções. A alta incidência de comorbidades psiquiátricas destaca a importância 

da abordagem multidisciplinar no tratamento. A análise das associações entre a QV e 

as variáveis pode guiar investigações mais aprofundadas. Recomenda-se o uso de 

amostras mais representativas, abrangendo diferentes regiões e contextos clínicos. 

Métodos de coleta de dados mais precisos, como avaliações padronizadas, podem 

minimizar erros e vieses. Estudos longitudinais que acompanhem o perfil clínico e a 

QV ao longo do tempo são necessários. Considerar fatores contextuais, como acesso 

a serviços de saúde e inclusão social, é importante. Com essas recomendações, os 

cientistas poderão avançar na compreensão do TEA, aprimorar resultados e 

desenvolver estratégias eficazes para melhorar a QV dos indivíduos. 

 

3.7 Conclusão 

 

Com base nos resultados obtidos, conclui-se que variáveis ligadas a todos os 

domínios da CIF apresentaram associação com os domínios físico, psicossocial e QV 

geral. Encontrou-se que o autismo leve/moderado foi associado à melhor QV no 

domínio físico, e ter menor idade (ser mais jovem) foi associado à melhor QV no 

domínio psicossocial. Esses achados ressaltam a importância de considerar 

diferentes aspectos do funcionamento e bem-estar dos indivíduos com autismo em 

distintos domínios da vida. Os resultados destacam a necessidade de futuras 

pesquisas para explorar outras variáveis potencialmente relevantes que possam 

contribuir para a compreensão da QV em pessoas com autismo, bem como investigar 

os possíveis fatores subjacentes à falta de convergência nos modelos multivariados. 

Tais avanços podem fornecer informações valiosas para o desenvolvimento de 
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intervenções e políticas direcionadas à melhoria da QV das crianças e adolescentes 

com TEA em diferentes áreas de funcionamento. 
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4 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

O mestrado no Programa de Pós-Graduação em Neurociências do Instituto de 

Ciências Biológicas (ICB) da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) foi um 

período enriquecedor em minha jornada acadêmica e profissional. A coordenação e o 

corpo docente do Programa sempre demonstraram dedicação e compromisso com a 

excelência na formação de pesquisadores. A estrutura e os recursos oferecidos foram 

fundamentais para o desenvolvimento deste trabalho e para o meu desenvolvimento 

como neurocientista.  

 

Ressalto que este projeto foi contemplado com duas bolsas de Iniciação Científica 

concedidas pela Pró-Reitoria de Pesquisa da UFMG. O apoio financeiro 

proporcionado pela universidade foi fundamental para a execução do trabalho. As 

bolsistas Anna Elisa dos Anjos Rocha e Thais Maria de Almeida Fonseca 

demonstraram afinco em cada etapa da prospecção e redação dos dados. Além disso, 

tive a oportunidade de atuar como coorientador de dois trabalhos de conclusão de 

curso de alunas da graduação em Fonoaudiologia. A aluna Stephânia Luiza Queiroz 

Costa desenvolveu o trabalho intitulado "Gravidade das manifestações do transtorno 

do espectro do autismo: associação com aspectos contextuais e funcionais", e a aluna 

Thais Maria de Almeida Fonseca desenvolveu o trabalho intitulado "TEA, 

comunicação e funcionalidade: uma análise em crianças e adolescentes". Os 

trabalhos constituíram braços do projeto de investigação que possibilitaram importante 

troca de conhecimentos e experiências. 

 

A complexidade do TEA sempre me fascinou, e seus prejuízos sempre me 

impressionaram. O convívio diário com pacientes e famílias que vivenciam essa 

realidade foi minha motivação para o mestrado. Diante de quadro tão desafiador, os 

aprendizados são constantes, mas as dúvidas também. Relembro cada família que 

compartilhou comigo suas dores e angústias, suas frustrações e expectativas. Sinto-

me honrado por desfrutar da confiança das crianças e dos pais na delicada intimidade 

do atendimento em psiquiatria. A colaboração dos voluntários foi imprescindível para 

a execução deste trabalho. 
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Desde o planejamento da proposta de investigação para a seleção do programa de 

pós-graduação em Neurociências preocupava-me a questão da representatividade do 

TEA em toda a sua diversidade. Sempre foi prioridade do projeto abranger todo o 

polimorfismo deste transtorno. Tal escolha reflete as experiências de um Médico que 

vivencia diariamente os desafios da Psiquiatria da Infância e Adolescência. Em nossos 

serviços de saúde não excluímos pacientes. A universalidade também foi almejada 

nas linhas desta dissertação. 

  

Na prática clínica recebemos pacientes com variados sintomas do TEA em diversos 

níveis de suporte funcional. Comorbidades psiquiátricas são abundantes, e a 

sobreposição de sintomas desafia as equipes assistenciais diariamente. Em um 

serviço de Psiquiatria, recebemos, no mesmo dia, uma criança não-verbal, com 

graves prejuízos na intenção comunicativa e, na sala de espera, aguarda outra criança 

falante, extrovertida, que já iniciou conversa com desconhecidos e que os conquistou 

com beijos e abraços. Atendemos no mesmo dia o melhor aluno da escola, com notas 

altíssimas e desempenho incomum em matemática, e o aluno irritado que agride 

colegas e professoras quando frustrado. Crianças que dominam a álgebra com mais 

destreza que seus professores, mas que não conseguem executar sua higiene 

pessoal com autonomia. Crianças que aprendem línguas estrangeiras com facilidade, 

mas não conseguem desenvolver uma comunicação satisfatória na sua língua nativa. 

Crianças que conhecem a classificação taxonômica de incontáveis espécies de 

dinossauros, mas não conseguem alimentar-se com os mesmos alimentos da família. 

Todos eles recebem o mesmo diagnóstico de TEA. No entanto, as abordagens 

terapêuticas são individualizadas e distintas. A avaliação funcional dos indivíduos com 

TEA é imprescindível para a definição de metas terapêuticas assertivas. Os serviços 

de saúde são constantemente exigidos ao contato com as múltiplas facetas do TEA, 

assim como a ciência e seu método científico. Como padronizar instrumentos 

psicométricos capazes de abranger população tão diversa? Como uniformizar 

protocolos de intervenção para necessidades tão variadas? A solução que nos 

deparamos em diversos momentos do mestrado constitui uma metáfora do mito de 

Procusto. Buscando justiça e igualdade entre os homens, Procusto criou uma cama 

em que todos deveriam se encaixar. Os que ultrapassaram suas dimensões tinham 

as pernas cortadas. Os que eram menores que o estipulado, eram esticados. Com 
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essa figura pretendemos esclarecer que seleções tendenciosas da amostra não 

atenderiam os objetivos deste projeto. Excluir comorbidades psiquiátricas em uma 

população em que 70% dos indivíduos apresentam outros transtornos sobrepostos 

distorce a realidade. Investigar apenas indivíduos com baixo nível de suporte funcional 

não reflete o cenário dos serviços de saúde. Os instrumentos psicométricos precisam 

adequar-se à população com TEA e não o contrário. 

  

Durante a realização desta pesquisa, enfrentamos desafios adicionais devido à 

pandemia de COVID-19 e às medidas de isolamento social. A restrição de contato 

físico e o distanciamento social afetaram diretamente a coleta de dados e a interação 

com os participantes. A impossibilidade de realizar avaliações presenciais impactou o 

cronograma inicial da pesquisa. Além disso, o acesso a recursos e serviços 

específicos para essa população também foi afetado, o que prejudicou a assistência 

e o suporte disponíveis para crianças e adolescentes. A superação dessas 

adversidades ressalta a importância de considerar o impacto da pandemia e do 

isolamento social na condução de estudos científicos e destaca a necessidade 

contínua de adaptação e resiliência para avançar no conhecimento e no suporte a 

indivíduos com TEA. 

  

A presente dissertação contribui para a solidificação de conceitos importantes na 

discussão científica atual sobre o TEA. O primeiro artigo, uma revisão de escopo, 

revelou a ausência de instrumentos específicos e amplamente utilizados para avaliar 

a QV nessa população em diferentes países. Essa constatação é relevante, uma vez 

que a QV é um indicador crucial para compreender o impacto do TEA na vida dos 

indivíduos. O segundo artigo, um estudo empírico, identificou associações entre a QV 

e características específicas das crianças e adolescentes com TEA, como o grau de 

autismo e a idade. A descoberta de que ter um quadro mais leve/moderado de autismo 

e ser mais jovem está relacionado a uma melhor QV é extremamente significativa, 

pois fornece insights valiosos sobre os fatores que podem influenciar positivamente o 

bem-estar desses indivíduos. Combinando os resultados desses dois artigos, é 

possível inferir que a falta de instrumentos específicos para mensurar a QV no TEA 

pode limitar a compreensão abrangente desse construto. Além disso, a identificação 

de fatores como a gravidade do autismo e a idade como preditores da QV destaca a 
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importância de considerar essas variáveis ao desenvolver intervenções e políticas 

voltadas para melhorar o bem-estar de pessoas com TEA. Em futuras pesquisas, a 

continuidade deste estudo no âmbito de um doutorado pode complementar as 

investigações, explorando questões adicionais relacionadas à QV no TEA, como 

avaliação longitudinal da QV, investigações mais aprofundadas sobre os fatores que 

influenciam a QV em diferentes faixas etárias, bem como a adaptação e validação de 

instrumentos específicos para medir a QV nessa população. Tais esforços podem 

contribuir para uma visão mais completa e embasada sobre a QV no TEA, 

proporcionando informações valiosas para orientar a criação de intervenções cada 

vez mais efetivas, o desenvolvimento de políticas públicas adequadas e a 

consequente melhora da QV das pessoas com TEA. 
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APÊNDICES 

 

Apêndice A – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

 

N.º Registro COEP: CAAE ............................ 

Título do Projeto: Avaliação de funcionalidade e qualidade de vida em crianças e 

adolescentes com transtorno do espectro autista. 

 

Prezado Sr (a),  

Você e seu (sua) filho (a) estão sendo convidados a participarem de uma pesquisa 

que estudará a associação entre a funcionalidade dos indivíduos com transtorno do 

espectro autista e sua qualidade de vida mensurável.  Vocês foram selecionados (a) 

porque seu (sua) filho (a) está aguardando por atendimento médico psiquiátrico no 

ambulatório de transtorno do espectro autista do Serviço de Psiquiatria do Hospital 

das Clínicas da UFMG.  A sua participação nesse estudo consiste em responder os 

questionários propostos, presencialmente nos dias em que seu (sua) filho(a) 

comparecer ao ambulatório para os atendimentos médicos. Caso necessário, alguns 

dos questionários poderão também ser respondidos por telefone em horário 

previamente agendado por você. Todas as pesquisas oferecem um risco mínimo 

segundo a RESOLUÇÃO 466/2012. Nesse estudo os riscos são mínimos visto que 

todos os questionários serão respondidos pelos pais, cuidadores ou responsáveis 

pelas crianças e adolescentes.  Sua participação é muito importante e voluntária e, 

consequentemente, não haverá pagamento por participar desse estudo. Em 

contrapartida, você também não terá nenhum gasto, a não ser a locomoção que já 

realiza para o tratamento. As informações obtidas nesse estudo serão confidenciais, 

sendo assegurado o sigilo sobre sua participação e a participação do seu (sua) filho 

(a) em todas as fases da pesquisa, e quando da apresentação dos resultados em 

publicação científica ou educativa, uma vez que os resultados serão sempre 

apresentados como retrato de um grupo ou de uma pessoa identificada por número 

ou letras.  Você e seu filho(a) poderão se recusar a participar ou a responder algumas 

das questões a qualquer momento, não havendo nenhum prejuízo pessoal se esta for 

a decisão de vocês. Todo material coletado durante a pesquisa ficará sob a guarda e 

responsabilidade do pesquisador responsável pelo período de 5 (cinco) anos e, após 
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esse período, será destruído. Os resultados dessa pesquisa servirão para melhorar 

as informações disponíveis para a equipe assistencial de seu filho(a). Para todos os 

participantes, em caso de eventuais danos decorrentes da pesquisa, será observada, 

nos termos da lei, a responsabilidade civil. Em qualquer momento do estudo, o (a) Sr. 

(a) tem o direito de receber informações acerca da pesquisa e dos testes que serão 

realizados. Em caso de dúvidas poderá entrar em contato com os pesquisadores e, 

no caso de dúvidas éticas com o comitê de ética. Este estudo foi aprovado pelo Comitê 

de Ética em Pesquisa envolvendo Seres Humanos da Universidade Federal de Minas 

Gerais (COEP UFMG), coordenado pela Profa.  Eliane Cristina de Freitas Rocha, que 

poderá ser contatada em caso de questões éticas. O COEP UFMG está localizado na 

AV. Presidente Antônio Carlos, 6627, Pampulha - Belo Horizonte - MG - CEP 31270-

901 Unidade Administrativa II - 2º Andar - Sala: 2005, telefone (031) 3409-4592, e-

mail coep@prpq.ufmg.br.  

 

Pesquisadores responsáveis:  

Stela Maris Aguiar Lemos, Av. Prof. Alfredo Balena, 190 - Departamento de 

Fonoaudiologia, Santa Efigênia, Belo Horizonte - MG. Telefone: 34099117. E-mail: 

lemos.stela@gmail.com.  

Saulo Rosa Ferreira, E-mail: psiquiatrasaulorosa@gmail.com.  

 

O presente termo será assinado em 02 (duas) vias de igual teor, e uma delas ficará 

em posse do participante onde consta o telefone e e-mail do pesquisador responsável. 

 

Belo Horizonte, ____ de ____________________ de 2019 

Dou meu consentimento de livre e espontânea vontade para participar deste estudo. 

Data_______/______/_______ 

 

Assinatura do pai (mãe) ou responsável 

Nome:__________________________________________________________ 
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Apêndice B – Termo de Assentimento Livre e Esclarecido direcionado a 

crianças (entre 6 e 9 anos) e adolescentes não alfabetizados 

 

N.º Registro COEP: CAAE ........................... 

 

Olá!  

Tudo bem com você? 

Estou te convidando para nos ajudar com uma pesquisa. Nessa pesquisa, 

gostaríamos de entender como você brinca e faz suas tarefas. Queremos entender 

também o quanto você é feliz por fazer suas atividades do seu jeito. Seus pais 

responderão perguntas sobre você, sua casa e sua família. Vocês nos ajudarão muito 

com estas respostas! 

 

Não tenha medo. Faremos algumas perguntas aos seus familiares e você pode ficar 

à vontade enquanto conversamos. Nós estaremos olhando para você durante a 

entrevista.  Você pode decidir se quer participar da nossa pesquisa. As perguntas 

serão sobre o quanto você é feliz, seu comportamento e o que você geralmente faz.  
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Seus pais estarão com você o tempo todo e, se precisar, você pode pedir ajuda para 

eles ou para nós a qualquer momento.  

 

 

 

Somente nós saberemos suas respostas e ninguém além de nós saberá o seu nome 

ou o que seus pais responderem. Se você não gostar de algo na nossa pesquisa, 

podemos parar e não ficaremos tristes com você ou com seus pais. Seus familiares e 

nós conversaremos por mais ou menos uma hora.  

 

 

 

Esse é o tempo aproximado de suas consultas. Se você ficar triste com isso, podemos 

parar quando quiser. As respostas dos seus pais serão guardadas por cinco anos 

conosco e depois vamos jogar fora.  
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Nós queremos o seu bem, de outras crianças como você e das suas famílias. Ninguém 

irá tocar em você. Não precisa responder nada, se preferir, pode continuar brincando 

como estava. Fique tranquilo, você está seguro aqui.  

 

 

 

Sempre que não entender alguma pergunta, pode pedir e explicaremos até que você 

compreenda. Explicaremos quantas vezes você precisar.   

Coloque o seu dedinho nessa folha se você entendeu tudo o que explicamos. Se 

souber escrever seu nome, pode também assinar aqui embaixo.  

 

 

 

Eu, _____________________________________________, aceito participar da 

pesquisa.  

 

Entendi todas as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que 

posso dizer “SIM” e participar, mas que, qualquer hora, posso dizer “NÃO” e desistir 

que ninguém ficará bravo comigo.  

 

Os pesquisadores tiraram minhas dúvidas e conversaram com meus pais.   
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Você vai receber uma cópia deste termo e eu vou ficar com outra.  

 

Belo Horizonte, ____ de ____________________ de 20___  

 

___________________________________________________________________ 

                Assinatura do participante                   Assinatura do pesquisador  

 

Pesquisadores: Stela Maris Aguiar Lemos, Av. Prof. Alfredo Balena, 190 - 

Departamento de Fonoaudiologia, Santa Efigênia, Belo Horizonte - MG. Telefone: 

34099117. E-mail: lemos.stela@gmail.com.  

 

Saulo Rosa Ferreira Av. dos Andradas 3323, 9º andar, Santa Efigênia, Belo Horizonte- 

MG. Telefone: (31) 98735-7555 E-mail: psiquiatrasaulorosa@gmail.com. 

 

Comitê de Ética e Pesquisa da UFMG – Endereço: Avenida Antônio Carlos, 6627 

Unidade Administrativa II – 2º andar Campus sala 2005 Pampulha Belo Horizonte, MG 

– Brasil 31270-901. E-mail: coep@prpq.ufmg.br. Tel. (31) 3409-4592. 

  



116 
 

 
 

Apêndice C – Termo de Assentimento Livre e Esclarecido direcionado a 

crianças (acima de 9 anos) e adolescentes alfabetizados 

 

N.º Registro COEP: CAAE ............................ 

 

Olá! 

 

Você e seus familiares estão sendo convidados(as) a participarem da pesquisa 

Avaliação de funcionalidade e qualidade de vida em crianças e adolescentes com 

transtorno do espectro autista. O objetivo do estudo é investigar como crianças e 

adolescentes com autismo vivem. 

 

A sua participação é muito importante para nós e nos dará muitas informações. Se 

você aceitar participar, seu familiar responderá a questionários sobre a sua qualidade 

de vida, que é a forma como ele percebe a sua vida, sobre como você se comporta e 

o que realiza no seu dia a dia. Você pode ficar à vontade durante a entrevista. Nós 

apenas te observaremos e seus familiares estarão ao seu lado o tempo todo. A 

avaliação será realizada apenas após autorização de seus pais ou responsáveis e se 

você concordar.  

 

Ninguém terá acesso aos seus dados, a não ser os pesquisadores e eles serão 

utilizados apenas nesta pesquisa sem que você seja identificado(a). Seus dados serão 

armazenados pelos pesquisadores por 05 (cinco) anos e depois serão destruídos. 

Durante a entrevista, se você não quiser mais que seu familiar responda as perguntas, 

você poderá solicitar a interrupção, sem nenhum prejuízo a você, à sua família ou ao 

seu tratamento.  

 

A sua participação nesta pesquisa é voluntária. Não iremos tocar em você ou solicitar 

que diga ou faça algo. Todas as perguntas serão direcionadas aos seus familiares. Se 

você se sentir desconfortável ou constrangido durante alguma pergunta, ou por 

qualquer outro motivo, você pode solicitar o fim da entrevista. Sempre que tiver alguma 

questão que você não entender, você pode pedir que esta seja mais bem explicada. 

Isso pode ser feito a qualquer hora e quantas vezes você precisar.  O tempo previsto 
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para esta entrevista é de aproximadamente 60 (sessenta) minutos. Você e seu familiar 

podem recusar-se a participar desta pesquisa sem que isso comprometa seu 

tratamento nos ambulatórios do Hospital das Clínicas. Caso exista algum dano 

proveniente da pesquisa o seu responsável poderá buscar indenização.  

 

A sua participação e dos seus familiares nos ajudará muito a entender mais sobre 

aspectos relativos ao autismo e a qualidade de vida. Esse termo seguirá em duas vias 

com espaço destinado para rubricas e o COEP (Comitê de Ética em Pesquisa) poderá 

ser contatado em caso de dúvidas éticas. Caso deseje, em qualquer momento da 

pesquisa (antes, durante, ou após sua realização), você poderá desistir e/ou entrar 

em contato com os pesquisadores pelos contatos descritos abaixo. 

 

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que 

uma será arquivada pelo pesquisador responsável e a outra será fornecida para ao 

(a) senhor (a).  

 

Belo Horizonte, ____ de ____________________ de 20...... 

 

 

Assinatura do pesquisador 

 

 

Com base neste termo, eu________________________________________, aceito 

participar da pesquisa Avaliação de funcionalidade e qualidade de vida em crianças e 

adolescentes com transtorno do espectro autista. 

 

Belo Horizonte, ____ de ____________________ de 20...... 

 

De acordo. 

 

Assinatura do participante 
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Pesquisadores: 

 

Stela Maris Aguiar Lemos, Av. Prof. Alfredo Balena, 190 - Departamento de 

Fonoaudiologia, Santa Efigênia, Belo Horizonte - MG. Telefone: 34099117. E-mail: 

lemos.stela@gmail.com.  

 

Saulo Rosa Ferreira  Av. dos Andradas 3323, 9º andar, Santa Efigênia, Belo 

Horizonte- MG. Telefone: (31) 98735-7555  E-mail: psiquiatrasaulorosa@gmail.com.  

Comitê de Ética e Pesquisa da UFMG – Endereço: Avenida Antônio Carlos, 6627 

Unidade Administrativa II – 2º andar Campus sala 2005 Pampulha Belo Horizonte, MG 

– Brasil 31270-901. E-mail: coep@prpq.ufmg.br. Tel. (31) 3409-4592. 
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Apêndice D – Questionário 
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Apêndice E – Características sociodemográficas dos pacientes (n=52) 

 

Sexo 

  N % 

Feminino 3 5,8 

Masculino 49 94,2 

Total 52 100,0 

Idade  

Média 110,83 

Desvio Padrão 47,46 

Mediana 108,00 

Mínimo 24,00 

Máximo 204,00 

Naturalidade 

  N % 

Belo Horizonte 35 67 

Betim 1 2 

Capitólio 1 2 

Contagem 1 2 

Minas Novas 1 2 

Nova Lima 1 2 

Pimenta 1 2 

Ribeirão das Neves 2 4 

Vespasiano 2 4 

Não informado 7 13 

Total 52 100,0 

CCEB (n=50) 

  N % 

B1 4 7,7 

B2 7 13,5 

C1 15 28,8 

C2 17 32,7 

D 7 13,5 

Ignorado 2 3,8 

Total 50 100,0 

Fonte: elaborado pelo autor. 

 

 

  



123 
 

 
 

Apêndice F – Características do pré-natal e gestação (n=52) 

 

Pré-natal 

  N % 

Sim 46 88,5 

Não 2 3,8 

Não se aplica 1 1,9 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Idade gestacional (semanas) (N=48) 

Média 37,63 

Desvio Padrão 3,36 

Mediana 39,00 

Mínimo 26,00 

Máximo 41,00 

Uso de medicamentos na gestação 

  N % 

Sim 9 17,3 

Não 31 59,6 

Não se aplica 3 17,3 

Não informado 9 23,1 

Total 52 100,0 

Fatores marcantes durante a gestação 

Queda ou tombo 

  N % 

Sim 2 3,8 

Não 43 82,7 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Ameaça de aborto 

  N % 

Sim 3 5,8 

Não 42 80,8 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Exposição à radiação 

  N % 

Sim 1 1,9 

Não 43 82,7 

Não informado 8 15,4 

Total 52 100,0 

Bebidas alcoólicas 

  N % 

Sim 1 1,9 

Não 44 84,6 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 
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Fumo 

  N % 

Sim 1 1,9 

Não 43 82,7 

Não informado 8 15,4 

Total 44 100,0 

Drogas 

  N % 

Sim 1 1,9 

Não 43 82,7 

Não informado 8 15,4 

Total 44 100,0 

Diabetes gestacional 

  N % 

Sim 5 9,6 

Não 39 75,0 

Não informado 8 15,4 

Total 44 100,0 

Hipertensão 

  N % 

Sim 7 13,5 

Não 37 71,2 

Não informado 8 15,4 

Total 44 100,0 

Sofrimento fetal 

  N % 

Sim 4 7,7 

Não 40 76,9 

Não informado 8 15,4 

Total 44 100,0 

Outros 

  N % 

Sim 11 21,2 

Não 33 63,5 

Não informado 8 15,4 

Total 44 100,0 

Fonte: elaborado pelo autor. 
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Apêndice G – Características do parto, dos recém-nascidos e da hospitalização 

(n=52) 

 

Tipo de parto 

  N % 

Vaginal 22 42,3 

Cesariana 25 48,1 

Não se aplica 1 1,9 

Não informado 4 7,7 

Total 52 100,0 

APGAR 1º minuto (N=22) 

Média 8,14 

Desvio Padrão 1,75 

Mediana 9,00 

Mínimo 3,00 

Máximo 9,00 

APGAR 5º minuto (N=22) 

Média 9,32 

Desvio Padrão 0,65 

Mediana 9,00 

Mínimo 8,00 

Máximo 10,00 

Necessitou de Reanimação em Sala de Parto?  

  N % 

Sim 2 3,8 

Não 41 78,8 

Não se aplica 3 5,8 

Não informado 6 11,5 

Total 43 100,0 

Ficou hospitalizado? 

  N % 

Sim 20 38,5 

Não 27 51,9 

Não se aplica 2 3,8 

Não informado 3 5,8 

Total 47 100,0 

Fonte: elaborado pelo autor. 
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Apêndice H – Motivos da hospitalização (n=52) 

 

Motivo da hospitalização 

Prematuridade 

  N % 

Sim 11 24,4 

Não 34 75,6 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Baixo peso ao nascer 

  N % 

Sim 0 0,0 

Não 45 86,5 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Toxoplasmose 

  N % 

Sim 0 0,0 

Não 45 86,5 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Rubéola 

  N % 

Sim 0 0,0 

Não 45 86,5 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Citomegalovírus 

  N % 

Sim 0 0,0 

Não 45 86,5 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Herpes simples 

  N % 

Sim 0 0,0 

Não 45 86,5 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Icterícia 

  N % 

Sim 4 7,7 

Não 41 78,8 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 
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Hipóxia periparto 

  N % 

Sim 0 0,0 

Não 45 86,5 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Problemas cardíacos 

  N % 

Sim 0 0,0 

Não 45 86,5 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Hemorragias 

  N % 

Sim 0 0,0 

Não 45 86,5 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Outras infecções 

  N % 

Sim 3 5,8 

Não 42 80,8 

Não informado 7 13,5 

Total 52 100,0 

Tempo da hospitalização (dias) (N=19) 

Média 20,79 

Desvio Padrão 28,25 

Mediana 10,00 

Mínimo 1,00 

Máximo 112,00 

Realizou cirurgias? 

  N % 

Sim 3 5,8 

Não 46 88,5 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Qual cirurgia? 

  N % 

Fimose 1 1,9 

Outros 2 3,8 

Não se aplica 46 88,5 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Fonte: elaborado pelo autor. 
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Apêndice I – Características dos sintomas,do diagnóstico e do 

acompanhamento (n=47) 

 

Idade de início dos sintomas (meses) (N=47) 

Média 18,70 

Desvio Padrão 10,23 

Mediana 18,00 

Mínimo 2,00 

Máximo 48,00 

Idade diagnóstica (meses) (N=47) 

Média 44,15 

Desvio Padrão 22,59 

Mediana 36,00 

Mínimo 15,00 

Máximo 120,00 

Início do acompanhamento no ambulatório (meses) 
(N=47) 

Média 48,30 

Desvio Padrão 33,00 

Mediana 38,00 

Mínimo 2,00 

Máximo 121,00 

Fonte: elaborado pelo autor. 
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Apêndice J – Características das comorbidades e uso de medicamentos (N=52) 

 

Comorbidades psiquiátricas 

  N % 

Sim 23 44,2 

? 1 1,9 

Não 26 50,0 

Não sabe informar 2 3,8 

Total 52 100,0 

Quais comorbidades psiquiátricas  

  N % 

TDAH 8 15,4 

TDAH e TOD 1 1,9 

TDAH e deficiência 
intelectual 

2 3,8 

TOD 4 7,7 

Deficiência intelectual 2 3,8 

Outros 9 17,3 

Não se aplica 25 48,1 

Não sabe informar 1 1,9 

Total 52 100,0 

Comorbidades clínicas/síndromes 

  N % 

Sim 13 25,0 

Não 38 73,1 

Não informado 1 1,9 

Total 52 100,0 

Quais comorbidades clínicas/síndromes 

  N % 

Epilepsia 3 5,8 

Hipertensão arterial e 
obesidade 

1 1,9 

Outros 8 15,4 

Macrocefalia 1 1,9 

Hipercolesterolemia 1 1,9 

Não se aplica 37 71,2 

Não informado 1 1,9 

Total 52 100,0 

MEDICAMENTOS EM USO 

Risperidona 

  N % 

Sim 23 44,2 

Não 19 36,5 

Não se aplica 1 1,9 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Metilfenidato (Ritalina) 

  N % 

Sim 11 21,2 
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Não 31 59,6 

Não se aplica 1 1,9 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Aripriprazol 

  N % 

Sim 2 3,8 

Não 40 76,9 

Não se aplica 1 1,9 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Fluoxetina 

  N % 

Sim 3 5,8 

Não 39 75,0 

Não se aplica 1 1,9 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Sertralina 

  N % 

Sim 3 5,8 

Não 39 75,0 

Não se aplica 1 1,9 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Clonidina 

  N % 

Sim 4 7,7 

Não 38 73,1 

Não se aplica 1 1,9 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Ácido valproico 

  N % 

Sim 1 1,9 

Não 41 78,8 

Não se aplica 1 1,9 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Outros 

  N % 

Sim 12 23,1 

Não 30 57,7 

Não se aplica 1 1,9 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Fonte: elaborado pelo autor. 
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Apêndice K – Histórico familiar (n=52) 

 

Histórico familiar para TEA 

  N % 

Sim 17 32,7 

Não 32 61,5 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Parentesco - TEA 

  N % 

Mãe 5 9,6 

Irmão 2 3,8 

Avô 1 1,9 

Primo 8 15,4 

Outros 2 3,8 

Mãe e irmão 2 3,8 

Não se aplica 29 55,8 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Histórico familiar para outros transtornos 
psiquiátricos 

  N % 

Sim 22 42,3 

Não 27 51,9 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Parentesco dos familiares com transtornos 
psiquiátricos 

Mãe 

  N % 

Sim 3 5,8 

Não 43 82,7 

Não sabe informar 2 3,8 

Não informado 4 7,7 

Total 52 100,0 

Pai 

  N % 

Sim 1 1,9 

Não 45 86,5 

Não sabe informar 2 3,8 

Não informado 4 7,7 

Total 52 100,0 

Tios 

  N % 

Sim 6 11,5 

Não 40 76,9 

Não sabe informar 2 3,8 
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Não informado 4 7,7 

Total 52 100,0 

Avós 

  N % 

Sim 3 5,8 

Não 43 82,7 

Não sabe informar 2 3,8 

Não informado 4 7,7 

Total 52 100,0 

Primos 

  N % 

Sim 8 15,4 

Não 38 73,1 

Não sabe informar 2 3,8 

Não informado 4 7,7 

Total 52 100,0 

Outros não especificados 

  N % 

Sim 4 7,7 

Não 42 80,8 

Não sabe informar 2 3,8 

Não informado 4 7,7 

Total 52 100,0 

Fonte: elaborado pelo autor. 
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Apêndice L – Outros transtornos psiquiátricos apresentados pelos parentes 

 

Ansiedade 

  N % 

Sim 3 5,8 

Não 36 69,2 

Não sabe informar 4 7,7 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Depressão 

  N % 

Sim 5 9,6 

Não 34 65,4 

Não sabe informar 4 7,7 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Esquizofrenia 

  N % 

Sim 3 5,8 

Não 36 69,2 

Não sabe informar 4 7,7 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

TDAH 

  N % 

Sim 3 5,8 

Não 36 69,2 

Não sabe informar 4 7,7 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Outros não especificados 

  N % 

Não 39 75,0 

Não sabe informar 4 7,7 

Não informado 9 17,3 

Total 52 100,0 

Fonte: elaborado pelo autor. 
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Apêndice M – Acompanhamento com outros profissionais 

 

Neuropediatria 

  N % 

Sim 5 9,6 

Não 44 84,6 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Fonoaudiologia 

  N % 

Sim 33 63,5 

Não 16 30,8 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Fisioterapia 

  N % 

Sim 5 9,6 

Não 44 84,6 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Terapia ocupacional 

  N % 

Sim 24 46,2 

Não 25 48 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Psicologia 

  N % 

Sim 24 46,2 

Não 25 48,1 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Nutrição 

  N % 

Sim 2 3,8 

Não 47 90,4 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Genética 

  N % 

Sim 4 7,7 

Não 45 86,5 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 
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Pediatria 

  N % 

Sim 6 11,5 

Não 43 82,7 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Outros 

  N % 

Sim 10 19,2 

Não 39 75,0 

Não informado 3 5,8 

Total 52 100,0 

Fonte: elaborado pelo autor. 
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Apêndice N – Síntese numérica e teste de normalidade das variáveis contínuas 

(n=52) 

 

Dimensões do PedsQLTM Mediana  Média  
Desvio 
padrão 

Mínimo Máximo 
Valor-

p* 
 

PedsQLTM - Dimensão Física 64,06 61,54 24,56 6,25 96,88 0,200  

PedsQLTM - Dimensão Psicossocial 56,67 54,16 19,51 11,67 95,00 0,200  

PedsQLTM - Qualidade de vida geral 58,15 56,84 17,90 21,74 94,57 0,200  

Idade (meses) 108,00 110,83 47,46 24,00 204,00 0,184  

Início dos sintomas (meses)  18,00 18,70 10,23 2,00 48,00 0,072  

Idade do diagnóstico (meses)  36,00 44,15 22,59 15,00 120,00 <0,001  

Início do acompanhamento no 
ambulatório (meses)  38,00 48,30 33,06 2,00 121,00 0,032 

 

* Teste Kolmogorov-Sminorv. 
Legenda: PedsQLTM= Pediatric Quality of Life InventoryTM 

Fonte: elaborado pelo autor. 
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ANEXOS 

 

Anexo A – Childhood Autism Rating Scale (CARS) 
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Anexo B – Critério de Classificação Econômica Brasil (CCEB) 
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Anexo C – Pediatric Quality of Life InventoryTM (PedsQLTM) 
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Anexo D – Core Set Breve 
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Anexo E – Aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa da UFMG 

 



194 
 

 
 

 



195 
 

 
 

 



196 
 

 
 

 



197 
 

 
 

 


