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Resumo: Qualidade de Vida e Transtorno do Espectro do Autismo, é um tema que tem despertado maior interesse nos
ultimos anos, no entanto, sdo poucos os estudos que buscam esta avaliagdo através da visao da propria crianga. O obje-
tivo deste trabalho foi de avaliar a qualidade de vida de criangas portadoras de autismo de alto funcionamento, analisan-
do o indice de concordancia entre crianga, familiar e educador, bem como analisar a sensibilidade do questionario utili-
zado quando respondido por terceiros. Foram estudadas 30 criangas entre 04 e 12 anos portadoras de Autismo de Alto
Funcionamento, respectivos familiares e 24 educadores. Como instrumento de avaliagdo utilizou-se o Autoquestionnai-
re qualité de vie enfant imagé — AUQEI. Os resultados mostram boa consisténcia na resposta dos trés grupos analisados,
em que todas as criangas apresentaram indice de qualidade de vida satisfatério. A AUQEI demonstrou boa sensibilidade
para avaliar a qualidade de vida na infancia através de terceiros. Nos resultados encontrados percebe-se que as criangas
avaliadas sdo capazes de fornecer informagdes sobre si, sobre sua qualidade de vida e o que as tornam felizes.
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Abstract: Quality of Life and Autism Spectrum Disorder is a subject that has aroused greater interest in recent years,
however, there are few studies that seek this evaluation from the perspective of the child. The aim of this study was to
evaluate the quality of life of children with high functioning autism, analyzing the index of agreement between child,
family and educator, as well as to analyze the sensitivity of the questionnaire used when answered by third parties. A to-
tal of 30 children between 4 and 12 years old with high functioning autism, their relatives and 24 educators were studied.
As an evaluation tool, the Autoquestionnaire Qualité de vie Enfant Imagé — AUQEI was used. The results showed a good
consistency in the response of the three groups analyzed, in which all the children presented a satisfactory quality of
life index. AUQEI demonstrated good sensitivity to evaluate quality of life in childhood through third parties. The results
show that the children evaluated are able to provide information about themselves, their quality of life and what makes
them happy.

Keywords: Autism. Quality of life. Autistic children. Family. Child Educators.

Resumen: Calidad de vida y trastorno del espectro del autismo es un tema que ha venido despertad interés en los ultimos
afios, sin embargo, son pocos los estudios que buscan esta evaluacion a través de la vision del propio nifio. El objetivo de
este trabajo fue evaluar la calidad de vida de nifios portadores de autismo de alto funcionamiento, analizando el indice
de concordancia entre el nifio, la familia y el educador, asi como analizar la sensibilidad del cuestionario utilizado cuando
es respondido por terceros. Se estudiaron 30 nifios entre 04 y 12 afios portadores de Autismo de Alto Funcionamiento, sus
familiares y 24 educadores. Como instrumento de evaluacion se utilizé el Autoquestionnaire qualité de vie enfant imagé
- AUQEI. Los resultados muestran una buena consistencia en la respuesta de los tres grupos analizados, todos los nifios
presentaron un indice de calidad de vida satisfactorio. La AUQEI demostrd buena sensibilidad para evaluar la calidad de
vida en la infancia a través de terceros. En los resultados encontrados se percibe que los nifios evaluados son capaces de
proporcionar informaciones sobre si, sobre su calidad de vida y lo que los hacen felices.
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Introducao

O autismo é um transtorno do desenvolvimento,
envolvendo atrasos e comprometimentos nas dreas
de intera¢do social e linguagem, incluindo uma ampla
gama de sintomas: emocionais, cognitivos, motores
e sensoriais (Greenspan & Wieder, 2006). De acordo
com o Manual do DSM-5 (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders) os critérios diagndsti-
cos para o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)
incluem déficit na comunicacdo social e interacio
social, e, padrdes restritos e repetitivos de compor-
tamento, interesses e atividades. Os sintomas estdo
presentes desde o inicio do desenvolvimento e causa
comprometimento significativo no desenvolvimento,
social, ocupacional e outras dreas de funcionamento
(American Psychiatric Association- APA, 2013).

O TEA inclui multiplos sintomas, com varieda-
des de manifestag¢des clinicas, bem como uma ampla
gama de niveis de desenvolvimento e funcionamen-
to, afetam individuos de todas as etnias e culturas
e, uma condicdo permanente, podendo manifestar-
se sobre diversas formas ao longo dos anos (Kamp
-Becker, Smidt, Ghahreman, Heinzel-Gutenbrunner,
Becker & Remschmidt, 2010; Plimley, 2007).

Em rela¢io a prevaléncia do TEA, Fombonne
(2005, 2009), realizou diversos estudos analisando
as publica¢ées sobre epidemiologia dos TEA, encon-
trando em 2005 uma estimativa de 60:10.000 para
os TEA e em 2009 de 60 a 70 :10.000. Observa-se
também, maior incidéncia em meninos do que em
meninas, com média de 4,2 meninos para cada meni-
na. Estudo mais recente realizado nos EUA, estima a
prevaléncia em 14.6:1000 (Christensen et al., 2016).

Embora atualmente exista um maior interesse
em avaliar o impacto do TEA em criancas, estes ain-
da sdo escassos, principalmente os avaliados pelos
préprios individuos.

O conceito de Qualidade de Vida (QV) nos traz defi-
ni¢cdes amplas envolvendo diversas categorias da vida,
o que dificulta um consenso sobre esta temética De
acordo com Minayo, Hartz e Buss (2000), o tema QV
é tratado sob os mais diferentes olhares: da ciéncia, do
senso comum, do ponto de vista objetivo ou subjetivo
e em abordagens individuais ou coletivas. No 4mbito
da saude, centra-se na capacidade de viver sem doen-
cas ou de superar dificuldades. Em um conceito mais
amplo, QV se apoia na compreensio das necessidades
humanas fundamentais, materiais e espirituais.

Segundo Assumpc¢io et al. (2000), sob a insig-
nia de qualidade de vida jazem as mais variadas

concepcdes, desde capacidade fisica até desempenho
social, passando por ideias subjetivas de bem estar e
insercéo satisfatéria num contexto cultural.

Em se tratando de criangas, torna-se mais dificil
ainda partilhar de uma concep¢io, visto que QV na
infancia estd relacionada, principalmente, a brinca-
deiras, harmonia e prazer, e varia conforme as fases
do crescimento, o desenvolvimento infantil e as rela-
¢des familiares. Tradicionalmente, a QV das criancas
tem sido verificada através das percep¢des dos pais
ou responsaveis (Barreire, Oliveira, Kazama, Kimura
& Santos, 2003).

Outro termo encontrado na literatura é o de Qua-
lidade de Vida Relacionada a Satide (Health Related
Quality of Life) — QVRS, utilizado com objetivos se-
melhantes ao de QV, embora implique aspectos mais
diretamente associados as enfermidades ou inter-
vencbes em sadde (Seidl & Zannon, 2004). QVRS
focam em dimensdes relacionadas a saude fisica ou
mental e incluem subdominios relacionados a ativi-
dades fisicas, comportamentos saudaveis positivos,
funcionamento escolar e bem estar psicossocial. E
avaliado por questiondrios com satisfacio em aspec-
tos da visa ou nivel de engajamento em diferentes
tipos de atividades (Kuhlthau, McDonnell, Coury,
Payakachat & Macklin, 2017).

Na visdo de alguns estudiosos, a QV sé pode ser
avaliada pela prépria pessoa, ao contririo das ten-
déncias iniciais, quando esta era avaliada por um
observador, usualmente um profissional da saide
(Seidl & Zannon, 2004).

A crianga e o adolescente tém diferentes graus de
percepc¢io de si mesmos e do mundo, em funcdo da
sua fase de desenvolvimento e, com isso, dificilmen-
te podem ser uniformizados numa sé concepcio de
satisfacdo pessoal (Assumpcio, Kuczynksi, Sprovie-
ri, & Aranha, 2000).

Ressalta-se a importancia de se pensar nos ins-
trumentos de avaliar a QV visto que, os instrumen-
tos desenvolvidos para os adultos n3o sio apro-
priados para criancas, por questdes que envolvem
crescimento, desenvolvimento e dependéncia de
pais e cuidadores, e, no universo infantil, ainda sdo
poucos os instrumentos de auto preenchimento, ou
seja, que envolvam a questdo do préprio individuo
relatar sua QV (Glaser, Rashid, & Walker, 1997).
Deparamo-nos, entido, com a dificuldade em avaliar
a QV na infancia, visto a relativa escassez de instru-
mentos adequados, e o fato de a crianca ter sido por
muito tempo considerada incapaz de fornecer infor-
magdes validas sobre seus niveis de funcionamento e
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bem estar (Parsons, Barlow, Levy, Supran & Kaplan
1999).

Eiser e Morse (2001), também sugerem que os pro-
fessores participem da avaliacdo da QV infantil, acredi-
tando que estes profissionais tenham uma experiéncia
ampla baseada no convivio com vérias criancas. Os pro-
fessores sdo profissionais com experiéncia no compor-
tamento e func¢o esperados para as criancas, além de
serem emocionalmente independentes de um envolvi-
mento familiar, o qual os pais ou outros membros fami-
liares se encontram (Glaser et al., 1997). Dessa forma
tendem a ser mais imparciais, baseando sua experién-
cia na vivéncia com outras criangas.

O relato por outras perspectivas ndo pode ser
descartado. S0 importantes para obter informag¢des
sobre QV de algumas criancas as quais sio incapazes
de fornecer estas informacdes (Wallander; Schmitt
& Koot, 2001).

Apesar da riqueza de pesquisas que foram reali-
zadas no campo do autismo, poucos estudos se con-
centraram nas visdes das préprias crianc¢as. Durante
algum tempo, foi assumido que, devido a sua capaci-
dade limitada de auto-reflexio, individuos com TEA
nio conseguiram relatar de forma confiavel suas pré-
prias experiéncias, estados de vontade e sentimen-
tos (Egilson. Olafsdottir, Le6déttir & Saemundsen,
2017).

Estudo conduzido por Elias (2005) no qual se
buscou avaliar a QV de 20 criancas autistas (de 04
a 12 anos) e de 20 criangas caso controle (da mes-
ma faixa etdria), utilizando como instrumento a AU-
QEI, encontrou resultados mostrando que ambos os
grupos apresentaram semelhanca na maneira como
vivenciavam os diversos aspectos de suas vidas, in-
dicando QV satisfatéria a partir de suas percepgdes.
Para essa autora, ao considerarmos a QV sob a ética
da funcionalidade, deixamos de lado algo bem mais
relevante, o individuo como ser subjetivo, capaz de
expressar seus sentimentos e emogdes.

Kuhlthau et al. (2010) buscaram avaliar QV de
criangas com diagnéstico de TEA entre 2 a 17 anos
e 9 meses, optaram por fazer a avaliagdo através das
respostas dos pais, devido a dificuldade de comuni-
cagdo dessas criancas, bem como as dificuldades in-
telectuais. Os pais das criancas com TEA relataram
que elas apresentavam menores escores do que as
criancas de caso controle, com diferencas estatisticas
observadas em todos os dominios da QVRS. A ana-
lise dos dados ainda demonstrou que essas criancas
apresentaram menores valores para o escore total da
QVRS, para saude psicossocial, funcionamento social

e funcionamento emocional, quando comparadas as
criangas com outras condi¢des crdnicas de saude.

Nota-se uma escassez de trabalhos na literatura
que buscam avaliar a QV dessas criangas através de
uma avaliagdo subjetiva, segundo as defini¢des que en-
contramos para o conceito de QV, e ainda uma maior
escassez no que visa analisar o indice de concordan-
cia entre informantes quando se relaciona 4 QV des-
sa popula¢do. Assim, o objetivo do estudo foi avaliar
a Qualidade de Vida (QV) de criancas portadoras de
Transtorno Autista de Alto Funcionamento, através da
escala AUQEI, analisando o indice de concordancia en-
tre a crianga, o familiar (sendo este, o principal respon-
savel pela crianga) e o educador. Dessa maneira, acre-
ditamos que a realizacio deste estudo possa contribuir
com os profissionais que atuam com essas criancas, a
fim de que se possa refletir sobre a QV delas, a partir
da visio que elas nos trazem, bem como auxiliar em
pesquisas futuras envolvendo esta temadtica.

Além disso, nesta pesquisa procurou-se verifi-
car a sensibilidade do questionario de QV utilizado
(AUQEI) quando respondido por terceiros (familiar
e educador) de forma adaptada. Constituimos as se-
guintes hipdteses:

«  Hipétese de Nulidade - A percep¢io do fami-
liar e educador a respeito da QV de criancas
autistas de alto funcionamento é semelhante
a percepcio da prépria crianca.

« Hipétese Experimental - A percepcdo do fa-
miliar e educador a respeito da QV de crian-
cas autistas de alto funcionamento difere da
percepcido da prépria crianca.

Metodologia

Foram estudados trés grupos, constituidos da se-
guinte forma:

A - Grupo de Criancas: Composto por 30 criangas,
com diagnéstico de Autismo de Alto Funcionamento
(AAF) e idades entre 04 a 12 anos, com autorizacio
dos responséaveis e preenchimento do termo de con-
sentimento. Os critérios de incluséo: ter diagndstico
de AAF, segundo os critérios do DSM-IV; passar pela
avaliacdo dos instrumentos (ATA e Escala de Com-
portamento Adaptativo Vineland, respondidos pelo
responsavel e AUQEI respondido pela prépria crian-
¢a), serem capazes de responder de maneira adequa-
da as questdes propostas pela AUQEI; o responsavel
ter preenchido a avaliagdo e consentir com a pesqui-
sa. Sabe-se que as criancas autistas de alto funcio-
namento estio mais capacitadas a se comunicarem
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em virtude de suas capacidades linguisticas, embora,
ainda assim, sejam afetadas pelos problemas de co-
munica¢io e inadaptag¢io social (Elias, 2007).

B- Grupo de Familiares: Constituido por fami-
liares das 30 criancas pertencentes ao grupo A (con-
siderando-se este familiar, o responsavel legal da
crianca) para que desta forma, pudéssemos obter a
visdo destes a respeito da QV das préprias criancas.
Critérios de inclusdo: passar pela avaliacio dos ins-
trumentos (AUQEI adaptada e Avalia¢io de Classe
social de Pelotas ) assinar o termo de consentimento
dentro das exigéncias éticas, permitindo a realizacio
da pesquisa.

C - Grupo de Educadores: Constituido pelos edu-
cadores das respectivas criancas do grupo A, com
o propdsito de se obter a visido deles a respeito das
criancas estudadas. Os educadores também tiveram
de consentir com a pesquisa, assinando o termo de
consentimento. Critérios de inclusio foram: dar aula
para as criancas do grupo A e responder as questdes
do instrumento proposto (AUQEI adaptado).

Instrumentos

+  Escala de Avaliacio de Tracos Autisticos, ATA
- utilizada para maior confiabilidade e ho-
mogeneidade diagndstica. Essa escala foi ela-
borada por Ballabriga, Escudé e Llaberia, em
Barcelona, padronizada e validada em nosso
meio por Assumpcio et al. (1999). A ATA é
composta por 23 subescalas, cada uma das
quais divididas em diferentes itens. Sua nota
de corte é 15 (para p=0,05), com coeficiente
de variacio de 0,27 (permitindo estabelecer
uma suspeita diagndstica bastante precisa).
A construgdo desse instrumento considera
como critérios os propostos pelo DSM III,
DSM III-R e da CID 10 e, ao ser padronizado
incluiram-se critérios do DSM-IV (APA, 1994;
Assumpcio & Kuczynski, 2007).

« Escala de Comportamento Adaptativo de
Vineland - Utilizada com finalidade de ana-
lisar se as criancas envolvidas nesta amostra
apresentam desenvolvimento adequado para
responder as perguntas propostas pela esca-
la de qualidade de vida. Esse instrumento foi
desenvolvido por Sparrow, Balla e Cicchetti
(1984), e tem por objetivo avaliar a indepen-
déncia pessoal e social de individuos desde o
nascimento até a idade adulta. Avalia o com-
portamento adaptativo em quatro areas do

desenvolvimento: a comunica¢do, a autono-
mia, a socializa¢do e a motricidade (Sparrow;
Balla & Cicchetti, 1984; Pinto, Barros, Aguiar,
Pessanha & Bairrdo, 2006), nessa pesquisa
optou-se pela avaliacio nas dreas de comuni-
ca¢io, autonomia e socializacdo, por serem os
itens relevantes para este trabalho. Os domi-
nios sio divididos em itens referentes as ta-
refas relacionadas a vida da crianca, baseados
nas etapas do desenvolvimento. De acordo
com Kuczynski (2002), essa escala propde a
avaliacdo de comportamento adaptativo que
nio se assemelha a um instrumento destina-
do a apreensio da percep¢io de bem-estar,
apenas se baseia na informacédo do cuidador,
enfocando um desempenho, uma adequagéo
social, 0 que ndo corresponde necessariamen-
te a uma satisfa¢io e bem-estar.

Autoquestionnaire qualité de vie enfant imagé —
AUQEI - Utilizado para avaliagdo da Qualidade
de Vida da crianca. Nesta pesquisa, optou-se
pelo uso de uma escala de autoavaliacido sub-
jetiva de qualidade de vida na infancia. Esse
questiondrio leva em conta o nivel de desen-
volvimento e as particularidades da aplicacio
de um questiondario a uma crianca (Kuczynski
& Assumpgio, 1999). Validada em nosso meio
por Assumpcio et al. (1999), é um instrumen-
to genérico aplicavel a criancas de 4 a 12 anos,
que se propde a avaliar o estado subjetivo de
bem-estar do individuo, permitindo obter um
perfil de satisfacdo da crianca diante de dife-
rentes situacbes da vida no momento atual,
sem partir de inferéncias realizadas sobre seu
desempenho e produtividade (Assumpcio et
al., 1999). Esse instrumento é dividido em 26
questdes referentes as situa¢des presentes no
cotidiano das criancas; sendo que as questdes
estao classificadas em autonomia, lazer, fun-
¢oes e familia. O ponto de corte é 48, e para
valores abaixo deste se considera QV prejudi-
cada. A AUQEI é acessivel ao universo infan-
til, com aspectos que envolvem o cotidiano da
crianca. Esse instrumento utiliza um suporte
de imagens, com auxilio de 4 faces desenhadas
que demonstram diferentes estados emocio-
nais, os mesmos avaliados pela escala (muito
feliz, feliz, infeliz e muito infeliz).

AUQEI adaptada - Para avaliac¢io da Qualida-

de de Vida através da visdo do adulto, fez-se
necessaria uma adaptacio da escala AUQEI,
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respeitando-se o formato original e adap-
tando as perguntas para a terceira pessoa.
Essa escolha foi feita a partir dos objetivos
do presente estudo, uma vez que ele se pro-
poe a comparar as respostas de Qualidade de
Vida das préprias criangas com os familiares
e educadores. Assim, as perguntas elabora-
das deveriam ser as mesmas realizadas com
as criancas. Limbers, Heffer & Varni (2009),
falando sobre o instrumento PedsQL - Pe-
diatric Quality of Life Inventory, para uma
pesquisa de QVRS (Qualidade de Vida Rela-
cionada a Saude) sobre a perspectiva dos pais,
relatam que este instrumento ji existe para
essa aplicacdo, no entanto, é idéntico aquele
ao qual a crianca responde, diferindo apenas
na linguagem utilizada: primeira ou tercei-
ra pessoa. Assim, como no caso do presente
estudo, onde a AUQEI adaptada apenas foi
transcrita para terceira pessoa, continuando
estruturalmente idéntica aquela respondida
pela crianga.

«  Avaliacdo de Classe Social de Pelotas - Op-
tou-se pelo uso de um questiondrio para ava-
liagio de classe social, a fim de refletir se a
classe social influenciaria de alguma forma
na QV. Lombardi et al. (1988), se referindo a
essa escala, mostram que a situacio da classe
da familia é definida através da insercio nos
processos de produgio, circulacdo ou coad-
juvantes, em relacio ao individuo que rece-
be a maior renda; tendo sido desenvolvida
para explicar o fenémeno saide-doenca. De
acordo com os autores, somente através do
desenvolvimento cada vez mais rigoroso dos
modelos de operacionalizacdo de classe so-
cial poder-se-4 captar a situagio de classe dos
grupos sociais e a forma em que esta afeta a
saide dos individuos.

Procedimentos

Este estudo foi realizado entre 2008 e 2010. Apéds
o cumprimento das exigéncias éticas, com a aprova-
¢do da pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos do Instituto de Psicologia da
Universidade de S3o Paulo - CEPH-IP, foi realizado
um contato com as institui¢es especializadas no
tratamento de criancas autistas, localizadas na re-
gido da grande Sao Paulo e na capital, bem como com

profissionais que atuam com essas criangas.

Foram consideradas as criangas que preenches-
sem 0s requisitos essenciais para a pesquisa, com 0s
termos de consentimento devidamente assinados.

O projeto constou de trés etapas, apds a anuéncia
dos responséveis. Primeiramente, foi realizada uma
entrevista com os responsaveis, na qual estes respon-
diam a ATA e a Escala de Comportamento Adaptativo
Vineland, onde se analisava a pontuacio que preen-
chesse os critérios de inclusio determinados para exe-
cucdo da pesquisa. Posteriormente, os responséveis
respondiam a Escala de Pelotas e a AUQEI adaptada,
as criancas respondiam apenas a AUQEL E, em uma
terceira etapa, apds preenchimento dos instrumentos
pelos responsaveis e criangas, foi realizado contato
com os respectivos educadores, os quais foram devida-
mente informados sobre os objetivos e procedimentos
da pesquisa, eles deveriam responder somente a AU-
QEI adaptada e assinarem o termo de consentimento
elaborado exclusivamente para os educadores.

Analise Estatistica

Para anélise dos resultados comparativos da

AUQETI foi utilizado o teste nio paramétrico de Wilco-
xon, indicado quando se quer comparar dois grupos
de informagdes com nivel de mensuragio numérica
(em amostras pareadas) e nio se deseja assumir su-
posicdes acerca da amostra analisada (Glantz, 1997).
Utilizou-se ainda a correlag¢io de Pearson para ve-
rificar correlagdes entre os resultados da Vineland e

AUQEL

Resultados

Dentre as 30 criangas selecionadas para o presen-
te estudo, 05 eram meninas e 25 meninos. A média
de idade dessas criancas foi de 9,16 anos.

Com relacio aos familiares, todos foram do sexo fe-
minino, sendo os responsaveis legais pela guarda das
criancas; foram 29 maies e 01 avé. A média de idade
desse grupo foi de 39,91 anos. Com relagio ao terceiro
grupo, de educadores, 27 eram do sexo feminino e 02
do sexo masculino, um dos professores nio respon-
deu a esta questio e a média de idade foi 39,78 anos.

Utilizamos, além de uma avaliag¢éo clinica confor-
me os critérios diagndsticos do DSM IV-TR (Manual
Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais, 42
edicio, texto revisado), a escala ATA (Escala de Tra-
¢os Autisticos), para homogeneizagdo e confirmacio
diagndstica. Tal escala considera como ponto de cor-
te o valor de 15 pontos, onde valores iguais ou acima
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deste sdo considerados pertencentes ao TEA, con-
forme proposto por Assumpcio et al., (1999). Obti-
vemos um valor médio de 32,33, com desvio padrio
4,67, confirmando-se, portanto o diagnéstico.

Com rela¢io a Vineland, obtivemos uma média de
escore total de 81,07 +16,1, confirmando-se desen-
volvimento adaptativo. Com relagio a analise por di-
ferentes dominios, o de menor média foi o dominio
de atividade de vida cotidiana, 77,2 +16,48, seguido
pelo dominio social, 85,7 £13,2 e finalmente, o do-
minio comunicacional, 91,3 £19,71.

Em relacio a escala de Pelotas, 07 participantes
eram da nova pequena burguesia, 02 da pequena
burguesia tradicional, 10 subproletariados, 09 prole-
tariado nio tipico e 02 proletariado tipico.

Realizamos a aplicac¢do da escala de qualidade de
vida AUQE], com as criangas, e da AUQEI adaptada
com os familiares e educadores. Torna-se necessario
explicitar que durante essas aplica¢des as criancas
nio estavam em contato com os familiares nem com
os educadores, a fim de se evitar que estes dois gru-
pos tivessem contato com as respostas fornecidas
pelas criancas, o que tornaria a amostra viciada.

Os 30 familiares responderam a todas as questdes
propostas pela AUQEI adaptada. No entanto, apenas
24 educadores responderam todas as questbes da
AUQEI adaptada, recusando-se a respondé-la por in-
teiro, ou até mesmo, a responder qualquer questio.
Dessa forma, realizou-se uma analise estatistica atra-
vés do teste ndo paramétrico Wilcoxon. Assim, foi
realizada uma anélise entre as respostas dos trés gru-
pos constituidos pelo estudo: Familiares X Criancas;
Criancas X Educadores; e Familiares X Educadores.

No grupo referente a familiares e criancas, encon-
tramos diferencas significativas na questdo 12 da AU-
QEI, que corresponde a pergunta “Quando vocé faz as
lices de casa”; onde notamos que os familiares avalia-
ram as crian¢as como menos felizes nestes momentos
do que elas préprias. Nas demais questdes, nio foram
encontradas diferencas estatisticas significativas.

Com relagdo ao grupo criancas e educadores,
ndo foram encontradas diferencas significativas en-
tre as respostas dos dois grupos.

J& na andlise comparativa, do grupo com-
posto por familiares e educadores, notamos diferen-
cas significativas em 4 questdes: 1?) na questdo 05 da
AUQEI, que corresponde a pergunta “Na sala de aula”,
os familiares avaliaram as criancas como menos fe-
lizes que seus educadores; 2%) também observamos
diferencas estatisticamente significativas na questio
12, correspondente a pergunta “quando vocé faz as

licdes de casa”, onde os familiares também avaliaram
as criancas como menos felizes do que seus educado-
res, nestes momentos; 3%) na andlise da questdo 13
“Quando vocé pensa em sua mie”, observamos dife-
rencas significativas entre as respostas deste grupo,
onde os familiares avaliaram as criancas como me-
nos felizes nestes momentos do que os educadores
(no caso, a maioria da composi¢do do grupo familiar
eram mies); e 4%) em relacio a questdo 15 da AUQEI,
correspondente a pergunta “Quando vocé brinca so-
zinho”, pudemos observar diferencas significativas
entre estes grupos, onde os educadores avaliaram as
criancas como menos felizes neste momento do que
os familiares. Nas demais questées, nio foram en-
contradas diferencas estatisticamente significativas.

Nio foram encontradas diferencas significativas
no escore total da AUQEI nos trés grupos avaliados,
e pudemos constatar que todos os trés grupos avalia-
ram a QV dessas criancas de forma satisfatéria. Sen-
do que a escala AUQEI propde como nota de corte o
valor 48, determinado em estudo de validac¢do da es-
cala (Assumpcio et. al., 2000), considerando valores
abaixo deste uma QV prejudicada.

Realizou-se também uma correlacio entre os
resultados da Vineland e da AUQEI, a fim de ana-
lisarmos se os resultados obtidos através da Escala
de Comportamento Adaptativo de Vineland inter-
feririam em aspectos de QV, no caso das criangas
de nossa amostra. Esses dados foram analisados
através do coeficiente de correlacdo de Pearson (c)
que corresponde a um valor entre -1 e 1 e mede o
grau de associagdo entre duas varidveis de mensu-
racdo numérica (Glantz, 1997). Para essa andlise
nio foi encontrada correlagio significativa entre os
resultados da Vineland e da AUQEI.

Discussao

Foi acreditando que as criangas com autismo tém
direito e possibilidade de se expressarem, expondo
seus desejos, necessidades e sentimentos, apesar de
suas dificuldades, que buscamos a realizagdo desse
estudo. A busca de se analisar diferentes percep¢des
a respeito da QV dessas criancas, demonstra que es-
tas apresentam a capacidade de se expressarem.

No que diz respeito a diferenca de sexo dos partici-
pantes, na amostra de criancgas, encontramos predomi-
nancia de sujeitos do sexo masculino, da mesma forma
que em outros estudos com essa populacio (Lee, Har-
rington, Louie & Newschaffer, 2008; Limbers; Heffer
& Varni, 2009). Tal achado é consistente em relacio a
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prevaléncia de transtornos do espectro autista, haven-
do estudos que indicam uma prevaléncia de 3,5 a 4,0
meninos para cada menina (Klin, 2006).

Com relagio 4 escala de Avaliagdo de Classe Social
de Pelotas, notamos a presenca de dois grupos so-
ciais maiores: proletariado e burguesia, uma vez que
as demais categorias sio desdobramentos destas.
Assim, em nossos resultados, embora tenhamos ava-
liado sujeitos de diferentes classes sociais, isso pare-
ceu nio interferir na avaliacdo de QV dessa amostra;
este dado é consistente com os dados obtidos por
Cuvero (2008), nos quais a avaliacio da classe social
nio interferiu nos indices de QV.

Em relacio a escala ATA, o resultado obtido con-
firma o diagndstico da amostra selecionada, conside-
rando-se como ponto de corte o valor 15, proposto
por Assumpcio et al. (1999).

Em rela¢do a Vineland, os menores indices obti-
dos se concentram no dominio de Atividade de Vida
Cotidiana. Ao pensarmos nos sintomas caracteristi-
cos do transtorno do espectro autista — prejuizo na
interacdo social, alteracdes de comunica¢bes e pa-
drées limitados ou estereotipados de comportamen-
tos e interesses (Klin, 2006) — os resultados obtidos
chamam a atencéo, pois os dominios avaliados pela
Vineland correspondem a Atividade de Vida Coti-
diana, Comunicacional e de Socializa¢do, o que nos
levaria a encontrar maiores prejuizos nos dominios
comunicacional e de socializa¢io, quando, na verda-
de, nos deparamos com outro resultado.

Estudo conduzido por Elias (2005), usando o mes-
mo instrumento em um grupo com as mesmas carac-
teristicas de nossa amostra, encontrou maiores pre-
juizos nesse mesmo dominio de Atividades de Vida
Cotidiana. Esses dados levam a questionar a funcio-
nalidade destas criangas e dessa forma, o que nos leva
a pensar em aspectos importantes para estruturacao
de servicos que atuem com essa populacio.

Ao realizarmos a andlise entre Vineland e AUQEI,
pudemos observar que os dominios da Vineland nio
alteraram a QV, uma vez que esta foi avaliada de for-
ma satisfatéria apesar de menores indices 4 Vine-
land em alguns dominios. Através desses dados, po-
demos supor que, embora a crian¢a possa mostrar
algumas inabilidades em alguns dominios da vida,
como prejuizo em funcionalidade, isso nio neces-
sariamente ird influenciar na forma como percebe a
sua QV, ndo implicando em uma QV insatisfatéria.
Assim, podemos questionar se nessa popula¢io po-
de-se pensar numa relacio direta entre funcionali-

dade e QV.

A escolha pelo instrumento de avaliacdo de QV,
AUQE]I, se deu por esta escala mostrar-se apropria-
da a avaliacio da QV na inféncia, respeitando a sub-
jetividade inerente ao conceito desse constructo. A
AUQEI apresenta caracteristicas descritas na litera-
tura como sendo essenciais na utilizacdo de um ins-
trumento que busque avaliar a QV da crianga, tais
como ser acessivel ao universo infantil, envolver ati-
vidades e funcionalidades do cotidiano da crianga,
relevantes a idade a qual busca avaliar-se, apresentar
uma linguagem simples e clara, nio enfatizar aspec-
tos negativos e ser de facil aplicagio (Fernandes &
Souza, 1999; Matza, Swensen, Flood, Secnik & Leidy
2004; Davis et al., 2006; Jozefiak, Larsson, Wichs-
trom, Mattejat, & Ravens-Sieberer., 2008).

Os resultados obtidos neste estudo, relacionados
a avaliac¢do de QV das criancas autistas sdo consis-
tentes com os encontrados por Elias (2005), ou seja,
as criancas autistas apresentam indices de QV satis-
fatéria, além de serem aptas para falarem sobre sua
QV (no caso das criancas autistas de alto funciona-
mento). Neste estudo, a média obtida através da AU-
QEI na percep¢io das criancas foi de 52,1 (acima da
nota de corte proposta pela escala), remetendo a um
indice de QV satisfatério. Esses dados levam a refle-
x40 sobre a importancia de se considerar a percep¢do
das criancas, com a finalidade de possibilitar uma
postura ativa delas em seus processos de habilitacio,
ultrapassando a questdo que envolve apenas seus de-
sempenho e funcionalidade.

Estes resultados corroboram ainda com as afir-
mac¢des de Kuczynski e Assumpgio (1999), para os
quais capacidade funcional e desempenho nio im-
plicam necessariamente em vida considerada grati-
ficante e satisfatdria.

Uma das dificuldades do presente estudo relacio-
na-se a participacio dos educadores. Dos 30 conta-
tados (educadores das respectivas criancas) apenas
24 consentiram participar da pesquisa respondendo
ao questionario (AUQEI) completo, dificuldade essa
encontrada também por Puig, Topf, Gadner, & For-
mann (2008), que apontam que apenas metade dos
professores por eles contatados aceitaram participar
da pesquisa que realizaram.

Ao compararmos os valores totais da escala AU-
QEI para os trés grupos — crianca e familiar, crianca e
educador e familiar e educador — notamos que todos
avaliaram a QV da crianca como satisfatéria, sem di-
ferencas significativas. Isso aponta, considerando-se
esta amostra, boa consisténcia nos resultados, quan-
do utilizada a escala AUQEI.
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Nossos dados confirmam ainda as afirmag¢des de
outros pesquisadores (Jenney & Campbell, 1997,
Fernandes & Souza, 1999; Eiser & Morse, 2001;
Melo; Valdés & Pinto, 2005), para quem o relato de
pais e professores, ou de cuidadores mais préximos
as criancas, nio devem ser descartados, pois podem
trazer informagées importantes, o mesmo ocorren-
do com o relato das préprias criancas nas avaliacdes
de QV infantil, sendo de extrema importincia con-
siderarmos a subjetividade, a fim de propormos te-
rapéuticas que considerem a qualidade de vida dessa
populacio.

Com relagdo as questdes nas quais nio observa-
mos concordancia de respostas entre os diferentes
grupos analisados pode-se perceber através dos re-
sultados que os dois itens relacionados 4 escola fo-
ram avaliados de forma mais positiva pelos educa-
dores do que pelos familiares, levando-nos a refletir
sobre um viés nesse sentido. A questio 13 “Quando
vocé pensa em sua mée”, pareceu ser mais valorizada
pelos educadores do que pelos familiares (lembrando
que 29 dos responsaveis sio as proprias mies), uma
vez que os educadores avaliaram as crian¢as como
mais felizes do que os familiares nesse momento, o
que pode indicar outro viés a esse aspecto.

A questio 15 “Quando vocé brinca sozinho” foi
avaliada pelos familiares de forma mais positiva do
que pelos educadores. Esse item leva-nos a pensar
que os educadores, por conviverem com outras crian-
cas de desenvolvimento normal, acabam por compara
-las; quando nessa faixa etaria seria natural encontrar
criangas brincando com os colegas no ambiente esco-
lar. Isso indica que mesmo que as criangas com TEA
geralmente estejam sozinhas, elas nio se consideram
necessariamente solitarias (Kuhlthau et al, 2017).

J& no grupo criancas e familiares, notamos di-
ferenca significativa em apenas uma das questdes,
lembrando que esse grupo estava completo (com 30
participantes). A questdo na qual encontramos essa
diferenca foi a questdo 12 “Quando vocé faz as licdes
de casa”. Nesse caso, os familiares novamente avalia-
ram as crian¢as como menos felizes nesse momento
do que elas mesmas.

Nas demais questdes ndo houve diferencas sig-
nificativas entre as respostas em todos os grupos,
demonstrando boa consisténcia quando realizada a
andlise entre os diferentes grupos.

Estudo conduzido por de Puig et al. (2008) o qual
teve por objetivo comparar a QVRS (qualidade de
vida relacionada a satide) com relagio a perspectiva
da crianca, dos professores e dos pais, utilizando o

instrumento PedsQL - Pediatric Quality of Life In-
ventory, encontraram pouca concordancia para os do-
minios relacionados & funcio fisica, enquanto que o
funcionamento escolar e os problemas cognitivos tive-
ram os maiores indices de correlagdes entre os grupos,
criancas-pais, criangas-professores e professores-pais.
Em nossos resultados, as diferencas encontradas re-
lacionaram-se exatamente as questdes escolares. Os
autores sugerem que a avaliagdo de QV néo se refere a
uma questio de observa¢io do funcionamento, e sim
de comunicagio, ressaltando o fato de que adultos e
criangas costumam compartilhar as informacées so-
bre assuntos que sdo tidos como problemas e, no caso
de criancas com doencas graves, isso pode estar rela-
cionado a todos os dominios da QV, mais especifica-
mente ao funcionamento fisico, enquanto que para as
criangas saudaveis a comunica¢io estard mais focada
na vida escolar, uma vez que esta tem um lugar de ex-
trema importéncia no cotidiano infantil.

Em outro estudo conduzido por Glaser et al.
(1997),E para avaliar a concordancia entre profes-
sores, pais e criancas que sofreram de tumor no sis-
tema nervoso central, foram encontradas diferencas
significativas em diversos aspectos. Os dominios
relacionados a deambulagio e linguagem foram
avaliados como mais prejudicados pelas crianc¢as do
que por seus professores. No entanto, os professo-
res avaliaram a emocdo dessas crian¢as de maneira
mais prejudicada do que elas mesmas. Em rela¢io a
analise entre pais e criangas, pouca concordancia foi
encontrada nas questdes relacionadas a confian¢a no
futuro e 4 autoestima.

Eiser e Morse (2001), com objetivo de determi-
nar o nivel de concordancia entre percep¢do dos pais
e das criancas, através de analise de base de dados,
encontraram 14 artigos; sendo que 11 deles foram
realizados com o intuito de se validar questiondrios
sobre QV, e nio de relacionar a concordancia entre
diferentes percep¢des. Encontraram maiores concor-
dancias entre criancas e pais, em comportamentos
observaveis, tal como funcionamento fisico, e meno-
res concordancias para funcionamentos nio obser-
véaveis, como emoc¢io ou funcionamento social. As-
sim, de acordo com essa pesquisa, os pais estariam
mais hébeis a avaliar os dominios fisicos, do que os
sociais e emocionais. Observaram também, que os
pais relatam menores qualidades de performances
em questdes cognitivas e atividades sociais do que as
proprias criancas. Ainda, os relatos dos pais sugerem
maior concordancia do que aqueles fornecidos pelos
enfermeiros que cuidam das crian¢as. Em relacio aos
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professores, houve concordancia em dominios de
cognicdo, audi¢do, visio e dor, e pouca concordancia
em outros dominios, nos quais as criancas relatam
menores indices em comparacdo ao relato dos pro-
fessores (Eiser & Morse, 2001).

Limbers, Heffer & Varni (2009) avaliaram a QVRS
de criangas com Sindrome de Asperger (SA) através
do relato dos pais e encontraram um menor escore
para QV das criancas com SA, do que para as criancas
do grupo saudével, com exce¢io das perguntas rela-
cionadas a saude fisica, onde ambos os grupos apre-
sentaram escores semelhante. Estes autores utiliza-
ram como instrumento o PedsQL - Pediatric Quality
of Life Inventory, na versdo que se propde a avaliar a
QV através de terceiros, no entanto, sugerem pesqui-
sas futuras com criancas e adolescentes portadores
da SA, afim de avaliar a habilidade destes de relata-
rem sua prépria QV, através do mesmo instrumento.

Para Van Heijst & Geurts (2015), a discrepancia
entre o relato de terceiros e auto avaliacio, parece
derivar de uma diferenca perceptiva quanto as ati-
vidades e avalia¢cdes das criancas e nio a falta de co-
nhecimento dos pais. Ainda, para estes autores, as
diferencas de relatos entre pais e filhos, nio indica
0 que é certo ou errado, mas sim uma consequéncia
das crencas de cada pessoa sobre a satide e 0 bem-es-
tar da crian¢a. Ambos os relatos sio importantes
e podem fornecer outra perspectiva e maior com-
preensdo sobre a QV.

Em estudo conduzido por Egilson et al, (2017),
com criancas com TEA entre 08 e 17 anos e grupo
controle, encontrou-se escores mais baixos para as
criancas com TEA do que o grupo controle, no entan-
to, as visdes das criancas eram bastante positivas so-
bre muitos aspectos de suas vidas. Os resultados re-
velaram suas emoc¢des positivas globais e satisfagdo
com a vida, o contentamento com suas rela¢des com
seus pais e autonomia, bem como com suas escolas.

Jozefiak et al. (2008) realizaram estudo com o
propésito de analisar a concordincia entre pais e
criancas, com relagdo & QV infantil, visando suprir a
escassez de estudos destinado a essa tematica. Este
estudo foi realizado com amostra representativa de
criancas e adolescentes sadios, com idades entre 08 a
16 anos, utilizando os instrumentos ILC - Invetory
of Quality of Life e KINDL - Kinder Lebensqualitat
Fragebogen. Segundo os resultados obtidos, os pais
avaliaram a QV das criancas de forma mais satisfato-
ria do que elas mesmas.

Em Parsons et al. (1999) o relato dos pais sobre
a saide mental e QV de criangas transplantadas de

medula éssea — TMO apresentaram menores esco-
res do que os mencionados por elas préprias. Ava-
liando a mesma populacio, de criancas com TMO,
Anders e Lima (2004), encontraram que as criancas
consideram sua QV satisfatéria, demonstrando que
desenvolveram uma capacidade de viver com suas li-
mitacdes e possibilidades, vencendo as dificuldades
impostas pela doenca e tratamento em busca de uma
vida melhor e livre da doenca. Esses estudiosos (Par-
sons et al., 1999; Anders & Lima, 2004) concordam,
assim, que as criancas estdo aptas para fornecerem
dados de QV de forma valida e confiavel.

Pelo exposto, observamos que, embora comecem
a surgir mais trabalhos nessa area, buscando investi-
gar a concordancia entre diferentes percepgdes sobre
a QV infantil, bem como a se valorizar a percepcio da
propria crianca, ainda hd importantes controvérsias
no que tange a essa temadtica. Ainda nos deparamos
frente a um desafio, pois os instrumentos destinados
a avaliacdo de QV existentes para o universo infantil,
nem sempre consideram os aspectos da subjetivida-
de, nio sendo acessiveis as criancas, e assim, impos-
sibilitando muitas vezes uma avaliacio a partir da
perspectiva da prépria crianca.

Algumas vezes nos deparamos com situac¢des
onde se torna invidvel que a crianca possa responder
a um questiondrio. Nesses casos o uso de avalia¢des
de QV através da perspectiva de outros é valido, mas,
sempre que possivel, a opinido da crianc¢a dever4 ser
considerada (Jenney & Campbell, 1997).

Neste estudo, pudemos pensar na AUQEI como
uma escala sensivel para avaliar a QV na infancia
através de terceiros, isso no caso da crian¢a nio es-
tar apta a responder o questiondrio por algum mo-
tivo especifico. No caso de crian¢as com TEA, com
um nivel de autismo de baixo funcionamento, com
maiores prejuizos, é possivel se pensar na possibi-
lidade da aplicagdo da AUQEI através da percepcio
dos familiares.

Ao pensarmos nessas criancas incapazes de res-
ponder a um questionério de QV, fica evidente a ne-
cessidade de se construir e validar instrumentos ja
existentes, para que outros possam avaliar a sua QV
da forma mais eficaz possivel, de maneira a reprodu-
zir informag¢des mais consistentes com a sua realida-
de. Uma das formas de se validar estes instrumentos
é através de pesquisas que comparem as respostas
das crian¢as com a de seus responsdveis/pais e ou-
tros profissionais.

Upton, Lawford e Eiser (2008) atentam para ne-
cessidade de se pensar o que se quer avaliar com o
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relato dos pais. Se a ideia é a de se avaliar a perspec-
tiva dos pais sobre a QV de sua crianga, entdo, o uso
de escalas paralelas a original ndo é importante. No
entanto, se o objetivo é que os pais fornecam uma
avaliacdo da QV de sua crianca, a qual possa servir
como relato substituto da prépria crianca, entdo é
essencial que a avaliagdo reproduza a original. Esta
foi nossa op¢io no presente estudo, com a finalida-
de de avaliar a correlacio entre as respostas dos trés
grupos, tendo como objetivo principal a avaliagdo da
QV da crianca, pensando que o questionario deveria
permanecer idéntico, reproduzindo aquele ao qual a
crianca responde.

Limitacoes

Cabe ressaltar que a presente pesquisa apresen-
ta limitacdes. A amostra do grupo de educadores
ficou limitada, contando com menos informantes
do que as outras amostras, por conta da recusa por
parte de alguns educadores em participar da pesqui-
sa. Além disso, este estudo conta com uma amostra
limitada para que possamos inferir consisténcias de
resultados entre os grupos, bem como sensibilida-
de do instrumento utilizado. Embora os individuos
portadores de autismo de alto funcionamento sejam
considerados como populagio portadora de uma li-
mitacdo rara, os dados epidemiolégicos ainda nio se
mostram conclusivos para que possamos inferir que
o tamanho de nossa amostra seja satisfatério. Isso
impossibilita a generalizacio de nossos resultados.

Qualidade de vida na infancia é um tema e deve
ser uma constante preocupa¢io de todos aqueles
que trabalham com criangas, que devem ter, como
um dos objetivos de maior importancia, garantir
que elas tenham experiéncias de vida com qualidade
(Wallander; Schmitt & Koot, 2001).

Qualidade de Vida infantil é um resultado geral,
obtido a partir da satisfacio na familia e na escola,
associado a sadde, seguranga fisica, mental e social,
implicando a possibilidade de desenvolvimento, po-
rém sempre sob uma perspectiva individual e com
carater subjetivo (Assumpgio, 2010).

Notamos que sdo raros os estudos que buscam
avaliar a QV através da percepcio das criancas. Mais
raros ainda, sdo aqueles que buscam essa avaliacio
envolvendo os transtornos do espectro autista, e ain-
da mais, aqueles que buscam uma perspectiva dessas
criancas e suas correlacdes com outras perspectivas.
Estes estudos se tornam importantes na medida em
que pensamos nos dados epidemioldgicos do TEA.

Na possibilidade desses dados indicarem uma inci-
déncia real desse transtorno, é de extrema impor-
tancia a existéncia de servicos que atendam a essa
demanda. Assim, o desafio consiste em respeitar
seus pontos de vista, garantindo a liberdade de par-
ticipacio dentro de suas possibilidades.

As medidas de satde e tratamento para criancas
com autismo nio devem ser limitadas a gravidade de
sintomas e aos disturbios comportamentais que en-
volvem a sindrome (Lee et al., 2008). E importante
que os servicos e politicas publicas estejam atentos
as necessidades e desejos destas criangas, bem como
as de suas familias. Schwimmer; Burwinkle e Varni
(2003) destacam que normalmente é a percep¢io dos
pais sobre QV que influencia os servicos de saude.
Por nossos resultados, fomos capazes de constatar
que essas criancas sdo capazes de fornecer informa-
¢bes sobre si, sobre sua QV e 0 que as tornam felizes;
facilitando, assim o desenvolvimento de servicos que
atendam as suas demandas, desde que estes estejam
aptos a ouvi-las, a fim de desenvolverem estratégias
que possam ao menos se aproximar daquilo que con-
sideram como importantes para si, proporcionando
uma vida mais feliz e auténoma.

Conclusao

E prioridade que se tenha clara a necessidade de
instituir definicbes que traduzam o interesse das
criancas e adolescentes e nio dos adultos que os
avaliam, para que assim, possamos obter o maximo
dos esquemas terapéuticos e evoluir, no sentido de
um tratamento “ideal”, seguindo os interesses do
maior beneficiario, a crianca (Assumpcao et al., 2000).

O presente estudo, ao avaliar o indice de qualida-
de de vida de criangas portadoras de autismo de alto
funcionamento, através da visdo delas, de seus fami-
liares e educadores, evidenciou boa consisténcia en-
tre as informacdes deles, indicando que na amostra
selecionada, a percepcéo dos trés grupos com relagio
a qualidade de vida da crian¢a com autismo de alto
funcionamento apresentou resultados semelhantes.

Os resultados demonstraram que essas criangas
apresentaram indice de qualidade de vida satisfaté-
rio, quando avaliadas pela AUQEI, mostrando que
sentem-se felizes apesar de suas condigdes.

O questionario de qualidade de vida (AUQEI),
quando utilizado em sua forma adaptada, apresen-
tou-se sensivel na presente amostra, quando respon-
dido por terceiros (familiar e educador). Esse resulta-
do é importante ao pensarmos que podemos avaliar
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a qualidade de vida de criangas que sio incapazes de
nos fornecer diretamente esses dados, buscando a
utilizacio de instrumentos que demonstrem eficicia
nesse tipo de avaliacio, resultados esses consisten-
tes com a percep¢io da propria crianca.

Estamos assim, diante de novos rumos que nos
possibilitam, de fato, buscar alternativas para aque-
les aos quais nos propomos a cuidar, objetivando

deixar essas criancas e adolescentes felizes, indepen-
dentemente do que supomos que os deixem felizes.

Essas criancas avaliadas mostraram-se aptas a
falarem sobre sua qualidade de vida e, por isso, de-
veriamos pensar nisso ao fundamentarmos nossa
prética clinica, buscando formas de atuagdo que vi-
sem ampliar a qualidade de vida dessas criancas e de
suas familias.
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