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Resumo

O transtorno do Espectro Autista (TEA) é definido como uma sindrome que interfere no neurodesenvolvimento.
Considerado um transtorno crénico, demanda cuidados especiais por parte das maes podendo comprometer a
qualidade de vida delas. O estudo objetivou avaliar os fatores associados a qualidade de vida relacionada a satde de
maes de portadores de TEA. Trata-se de um estudo transversal, descritivo e analitico. Foram utilizados um instrumento
elaborado pelas autoras para avaliar as varidveis sociodemograficas da mae e varidveis relacionadas a sadde do filho e o
instrumento Whoqol-Bref para avaliar a qualidade de vida das maes. Participaram do estudo 77 maes. A maioria das maes
tinha idade entre 30 e 45 anos (60,6%), era branca (61,04%) e tinha o ensino médio completo (52,9%). Concernente
aos filhos, 37,7% tinham entre 5 e 10 anos, a maioria sem limitacdo fisica (93,55%) e era do sexo masculino (77,92%).
Houve associacdo entre o menor escore no dominio fisico de qualidade de vida da m3e e o sexo masculino do filho
(p=0,046), a variavel estado conjugal solteira associou-se com menores escores nos dominios psicolégico (p= 0049)
e relagcdes sociais (p= 0,025). Conclui-se que se fazem necessarias medidas de apoio para a melhora dos dominios
fisicos, psicolégicos e sociais das maes de filhos autistas principalmente as que s3o solteiras e ndo possuem apoio de
um conjuge.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Qualidade de Vida. Cuidadores. Esgotamento do Cuidador.

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) Nao existe um consenso na literatura

é definido como sendo uma sindrome que
interfere no neurodesenvolvimento ocorrendo
manifestacdes ja nos primeiros anos de vida
podendo apresentar deficiéncia persistente
total ou parcial da comunicacdo e interacdo
social, padroes de comportamento restrito
e/ou repetitivos e interesse exacerbado por
atividades especificas'. Os individuos com
TEA podem apresentar habilidades cognitivas
variaveis, indo desde o retardo mental até
capacidades superiores a média populacional’.
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sobre os fatores causais que culminam no
desenvolvimento  do  transtorno, porém
pesquisas atuais verificaram o aumento da
prevaléncia e incidéncia de TEA nas ultimas
décadas, atingindo de 1 a 2% das criancas?’.
Levando em consideracdo esta realidade
torna-se relevante atentarmos a familia destes
individuos acometidos por TEA, em especial
as maes, pois sabemos que na cultura latina o
papel de cuidar é realizado, em grande maioria,
por elas. Cabe salientar que o TEA é crbnico
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o que demanda cuidados especiais por parte
da familia e apoio multiprofissional para que os
individuos acometidos tenham uma capacidade
funcional adequada na vida adulta. As maes,
como cuidadoras principais, podem se sentir
sobrecarregadas mental e fisicamente*.

Estudo internacional sugeriu que as maes
cuidadoras de filhos com TEA apresentam
altos niveis de estresse, devido a dependéncia
deles nas atividades de vida diaria, a demanda
continua de cuidados juntamente com o
impacto economico, social e psicologico
acarretado pelo transtorno as familias®.

Neste contexto, pode-se dizer que todas as
alteracbes na rotina da mae que cuida do filho
com TEA, assim como a sobrecarga de estresse
imposta a ela podem impactar a sua qualidade
de vida.

O conceito de qualidade de vida é
considerado multidimensional, subjetivo,
abordando aspectos positivos e negativos. A
Organizacao Mundial de Saide (OMS) define
como: “percepcao do individuo de sua posicao
na vida no contexto da cultura e sistema
de valores nos quais ele vive e em relacdo

METODOS

Estudo transversal, descritivo e analitico da
qualidade de vida das maes de individuos com
TEA cadastrados em uma Associacdo de Autistas
de uma cidade do interior de Minas Gerais. Este
estudo foi realizado entre os meses de agosto e
dezembro de 2019.

Primeiramente foram selecionados pron-
tuarios da instituicido de todas as criancas que
apresentavam diagndsticos médico de autistas,
conforme DSM-5. Em seguida apds identificacao
comprovada do diagnéstico, as respectivas maes
das criancas foram contatadas pessoalmente e
em um ambiente adequado privativo foi feito o
convite para a participacdo da pesquisa. Apos
o aceite do convite, em dia e horario agendado

aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupacoes”®.

Pesquisa conduzida no sul do Brasil que
objetivou investigar a qualidade de vida e a
presenca de sintomas depressivos em maes com
individuos com TEA verificou que quanto maior
os niveis de sintomas de depressdao menores
foram os escores de qualidade de vida’.

O presente estudo foi proposto levando em
consideracdo a relevancia do impacto do TEA
nas maes cuidadoras e a escassez da literatura
cientifica ao avaliar tal impacto na qualidade
de vida dessas maes. Sabemos da importancia
de se conhecerem estes dados para que se
proponham politicas publicas direcionadas a
estas maes assim como o desenvolvimento de
acdes em saude que visem a melhora da sua
qualidade de vida.

Sendo assim, o objetivo do presente estudo
foi avaliar os fatores associados a qualidade
de vida relacionada a saide de mdes de
portadores de TEA, utilizando as suas variaveis
sociodemograficas e variaveis do filho como
idade, tempo de diagnéstico, comunicacio,
limitacoes fisicas e sexo.

com a participante em um ambiente reservado
na prépria Associacdo foram feitos todos os es-
clarecimentos prévios sobre a pesquisa e sanadas
todas as ddvidas referentes a participagcao, como
também informado a possibilidade de retirar seu
consentimento ou interromper a participacao a
qualquer momento.

Posteriormente, solicitou-se as maes a assina-
tura do Termo de Consentimento Livre e Escla-
recido. Os critérios de inclusdo foram individuos
diagnosticados pelos médicos conforme DSM -5
e o Unico critério de exclusao foi os participantes
que ainda ndo tinha diagnostico fechado. Partici-
param do estudo 77 maes.

Em seguida entregou-se os questionarios de
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autorresposta confeccionados pelas pesquisa-
doras, os quais foram respondidos diante das
mesmas, que auxiliavam frente as dificuldades
das participantes. Primeiramente foi aplicado o
instrumento relativo aos dados socios demogra-
ficos das maes contendo perguntas fechadas.
As variaveis independentes deste questionario
foram aquelas relacionadas a mae (idade, raca,
escolaridade, renda familiar, remuneracao, rece-
bimento de beneficios, ser a principal cuidadora
dos filhos e estado conjugal) e aquelas relaciona-
das ao filho (idade atual, idade quando recebeu
o diagndstico de autismo, tempo transcorrido
desde diagnosticado, comunicacdo verbal ou
ndo verbal, limitacGes fisicas e sexo).

Atendendo ao objetivo referente a qualidade
de vida, esta foi avaliada através do questionario
de qualidade de vida Whoqol-Bref, compondo
as variaveis dependentes. O questionario WHO-
QOL-BREF foi validado pela Organizacao Mun-
dial da Saude e possui boa validade discriminan-
te, confiabilidade teste e re-teste e consisténcia
interna, que varia de 0,66 a 0,87 (coeficiente alfa
de Chronbach). Nesta Pesquisa, também deter-
minamos o coeficiente alfa de Chronbach para
os diferentes dominios do questionario e verifi-
camos que seus valores se situaram entre 0,91
e 0,93. O valor do teste alfa de Cronbach > 0,7
possui consisténcia interna aceita®.

O questionario WHOQOIL-BREF possui 26
questoes: as duas primeiras questoes (facetas)
estdo relacionadas a qualidade de vida geral e
ao nivel de satisfacdo com a prépria sadde. As
demais 24 questdes estao distribuidas em quatro
dominios: fisico (7 facetas), psicologico (6 face-
tas), social (3 facetas) e ambiental (8 facetas). O
nivel de satisfacao para cada faceta do questio-
nario foi baseado na escala Likert de 5 pontos:
1: muito ruim, 2: ruim, 3: nem bom e nem ruim
(neutro), 4: bom e 5: muito bom.

Os escores brutos para os dominios do
WHOQOL-BREF foram calculados e transforma-
dos para uma escala que varia de 0 a 100 (escore
transformado ET 0-100). Onde a pontuacdo de

100 é a mais alta e 0 é o mais baixo indicador de
qualidade de vida. Além disso, uma pontuacdo
geral na qualidade de vida foi calculada soman-
do as pontuacdes da percepcao de qualidade de
vida e dos quatro dominios e depois dividindo
por cinco. O escore médio para cada dominio e
o escore total foram calculados para categorizar
a qualidade de vida como boa e ruim. Portanto,
os individuos foram categorizados como tendo
boa qualidade de vida quando os escores fossem
maiores ou iguais a média, enquanto as partici-
pantes com menor escore que a média foram
categorizados como tendo baixa qualidade de
vida para cada dominio. As transformacoes fo-
ram efetuadas de acordo com sintaxe para SPSS,
proposta pela OMS®.

Foram construidos bancos de dados eletroni-
cos, no programa Excel® e em seguida foi realizada
a andlise estatistica descritiva e inferencial. As vari-
aveis qualitativas foram descritas por suas frequén-
cias absolutas e relativas. As variaveis quantitativas
foram descritas por suas médias e desvios-padrao
juntamente com seus valores minimos e maximos.

Inicialmente, a andlise inferencial foi uni va-
riada para verificar os valores discrepantes, ndo
normais e assimétricos. Em seguida, prosseguiu-
-se com a andlise multivariada por meio do teste
de regressao mudiltipla linear a fim de determinar
as variaveis preditoras para a qualidade de vida.
Para tanto, determinou-se o coeficiente Beta nao
padronizado juntamente com seu erro padrdo e
seus valores minimos e maximos do Intervalo de
Confianca a 95% (IC95%). Entdo determinou-se
o coeficiente beta padronizado e o seu grau de
significacdo (valor p). Para todas as andlises esta-
tisticas foram considerados o nivel de significan-
cia de 5% (com grau de significacdo de p<0,05) e
foram realizadas pelo auxilio do programa com-
putacional SPSS (Statistical Package of Social
Science) versao 20.0.0.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica e Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade de Franca sob o nimero CAAE
24297119.4.0000.5495.
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RESULTADOS

Na tabela 1 encontram-se os dados sociode-
mograficos e caracteristicas clinicas das maes
de criancas com TEA participantes do estudo.

Referente as participantes do estudo cons-
tatou-se que a maioria possuia idade de 30 a
45 anos (50,6%), era branca (50,6%), casada
(61%) e possuia escolaridade secundaria, ou
seja, ensino médio completo (52,8%). (tabela 1)

Concernente a renda familiar 52% nao ti-
nham remuneracgao e 79,2% das maes ndo re-
cebiam beneficio. Destaca-se que a maioria das
maes era a principal cuidadora (79,2%). (tabela
1)

A faixa etaria dos filhos mais prevalente foi
de 5 a 10 anos (37,7%), e o tipo de comunica-
¢do da maioria foi o verbal (71,4%). A maioria
das criancas nao apresentou limitacoes fisicas
(93,5%). O sexo mais acometido foi o masculi-
no (78%). (tabela 1)

Na tabela 02 encontra-se a distribuicao das
varidveis sociodemograficas numéricas das
maes e filhos.

Quanto a idade atual da mae, a média foi
de 36,27+9,09 anos. Com relacdo a idade atual
do filho, a média foi de 8,31£6,63 anos, e a mé-
dia de idade que o filho foi diagnosticado foi de
3,87%2,43 anos. A respeito do tempo de diag-
nostico a média encontrada foi de 4,47+5,99
em anos. (tabela 2)

Na tabela 3 estao inseridos os escores de
qualidade de vida das maes.

0 Mundo da Saide 2022,46:043-053, e10852021

Em relacdo a qualidade de vida, o maior es-
core foi observado no dominio fisico (67,9) e
menor no dominio psicolégico (56,7). Ja o es-
core de qualidade de vida geral foi de 61,35.
(tabela 3)

Na tabela 4 esta inserida a andlise das varia-
veis associadas ao dominio fisico das maes.

Em relacdo ao dominio fisico de qualidade
de vida das maes de filhos com TEA, houve as-
sociacdo entre o menor escore neste dominio e
o os filhos do sexo masculino (p= 0,046), sendo
assim pode-se dizer que o sexo masculino dos
filhos foi preditor para menor qualidade de vida
no dominio fisico. (tabela 4)

Ja na tabela 5, encontra-se a andlise entre as
variaveis associadas ao dominio psicolégico de
qualidade de vida.

O estado conjugal solteira foi considerado
preditor para menor escore no dominio psico-
l6gico das maes participantes da presente pes-
quisa. (tabela 5)

Na tabela 6 esta inserida a analise das varia-
veis para o dominio relacoes sociais.

Concernente ao dominio relagdes sociais
das maes, o seu menor escore foi associado ao
estado conjugal solteira (p=0,025). (tabela 06)

Nao foram apresentados os modelos de re-
gressdo linear mdltipla das variaveis associadas
aos dominios Ambiental e Qualidade de Vida
Geral pois ndo foram encontradas associacoes
significativas.
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Tabela 1 - Distribuicdo dos dados sociodemograficos e caracteristicas clinicas das participantes do estudo,
Patrocinio, Minas Gerais, Brasil, 2019 (n = 77).

Variaveis

Categorias

Frequéncias absolutas

Frequéncias relativas

(%)

Faixa Etaria 18 a 30 anos 21 273 047
30 a 45 anos 39 50,6
45 a 60 anos 17 221
Raga Branca 39 50,6
Parda 23 29,9
Negra 14 18,2
Amarela 1 1,3
Estado conjugal Solteira 5 6,5
Amasiada 16 20,8
Casada 47 61,0
Separada 9 1,7
Escolaridade Primaria 15 19,5
Secundaria 33 52,8
Terciaria 29 37,7
Renda familiar Sem remuneragao 40 51,9
Menor que um salario 3 39
1 salario 9 11,7
2 a 3 salarios 18 234
4 a 5 salarios 4 5,2
Maior que 5 salarios 3 39
Remuneragédo Sim 37 48,0
Nao 40 52,0
1
Nao 61 79,2
A mae é a principal cuidadora Sim 61 79,2
Nao 16 20,8
Faixa etaria dos filhos Até 2 anos 4 52
2ab5anos 22 28,6
5a 10 anos 29 37,7
10 a 15 anos 15 19,5
Acima de 15 anos 7 9,0
;I;iﬁg sde comunicagao dos Verbal 55 74
Né&o verbal 22 28,6
Limitagoes fisicas Sim 5 6,5
Néo 72 93,5
Sexo do filho Masculino 60 78,0
Feminino 17 22,0
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Tabela 2 - Distribuicao das variaveis sociodemogréficas numéricas das maes e dos filhos com TEA, Patrocinio,
Minas Gerais, Brasil, 2019.

Variaveis Média(:rﬁﬁglzgp)adréo Minimo (em meses) Maximo (em meses) p'!gf;g ‘(’ecrf:‘:‘ig;)
048 Idade atual da mae 435,2+109,1 252 672 36,2319,1
Idade atual do filho 99,8479,5 21 442 8,316,6
Idade do filho quando diagnosticado 46,1£29,1 12 144 3,924
Tempo de diagnéstico 54,5¢71,9 1 406 4,56,0

Tabela 3 - Distribuicdo dos escores para os dominios da qualidade de vida WHOQOL-BREF ajustado de
0-100 e categorizados de acordo com as recomendacdes da OMS, Patrocinio, Minas Gerais, Brasil, 2019.

Dominios da Qualidade de Vida Médiaz Desvio-padrao Cronbach’s Alpha Ruim Boa

n % n %
Dominio Fisico 67,9£19,2 0,920 34 44,2 43 55,8
Dominio Psicol6gico 56,7£20,9 0,910 31 40,3 46 59,7
Dominio Social 61,7+22,6 0,930 34 442 43 55,8
Dominio Ambiental 59,1177 0,920 28 36,4 49 63,6
Qualidade de Vida Geral 61,320,1 0,930 33 434 49 63,6

Tabela 4 - Andlise de regressao linear miltipla das varidveis associadas ao dominio fisico da qualidade de
vida WHOQOL-BREF das maes de filhos com TEA, Patrocinio, Minas Gerais, Brasil, 2019 (n=77).

95.0% intervalo de

e nggfgﬂf&gg ° Sig. confianca para B
Beta o et Hh o
Maes
Constante 32,33 25,70 0,000 0,213 -18,98 63,63
Idade (meses) 0,19 0,26 0,09 0,471 -0,33 0,71
Raga (referéncia= branca) 2,30 2,81 0,10 0,410 -3,32 7,92
Escolaridade (referéncia=secundaria) -3,64 3,42 -0,14 0,319 -10,87 3,59
Renda Mensal (referéncia= 2 a 3 salarios-minimos) 1,37 3,34 -0,12 0,683 -8,04 529
Remuneragédo Mensal 7,08 12,29 0,18 0,567 -17,46 31,61
Recebimento de beneficios governamentais 11,53 6,42 0,24 0,077 -1,28 34,35
Mée como a principal cuidadora -8,57 5,90 -0,18 0,150 -20,34 3,19
Estado conjugal (referéncia=solteira) 5,26 3,25 0,20 0,110 -1,22 11,74
Filhos
Constante 76,89 17,91 0,000 0,000 41,17 112,60
|dade atual (meses) 0,04 0,03 0,17 0,148 -0,01 0,10
Idade quando recebeu o diagndstico (meses) 0,05 0,08 0,07 0,523 -0,10 0,20
Tempo de diagnéstico (meses) 0,04 0,03 0,15 0,186 -0,02 0,10
Tipo de comunicagéo (referéncia=verbal) -0,45 4,89 -0,01 0,926 -10,19 9,28
Limitagdes fisicas (referéncia=sem limitagdes) -6,10 8,93 -0,08 0,497 -23,90 11,69
Sexo (referéncia=masculino) -10,51 5,18 -0,23 0,046* -20,84 -0,19

*Apresentaram diferencas estatisticas.
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Tabela 5 - Andlise de regressio linear miltipla das varidveis associadas ao dominio psicolégico da qualidade
de vida WHOQOL-BREF das maes de filhos com TEA, Patrocinio, Minas Gerais, Brasil, 2019 (n=77).

Vel Coeficientes néo Coeficientes ¢, g. 95.0% intervalo de
padronizados padronizados confianga para B
Beta E:g I"Iﬁlg Beta ihlf?;itgr slﬁlplz:'tigr
Maes
Constante 11,04 24,69 0,00 0,691 44,23 66,32
Idade (meses) -0,01 0,28 -0,01 0,967 -0,58 0,55
Raga (referéncia= branca) 2,91 3,03 0,11 0,310 -3,15 8,47
Escolaridade (referéncia=secundaria) -2,76 3,90 -0,10 0,483 -10,55 5,04
Renda Mensal (referéncia= 2 a 3 salarios-minimos) 0,16 3,60 0,01 0,964 -7,02 7,34
Remuneragdo Mensal -7,28 13,24 0,18 0,584 -19,15 33,71
Recebimento de beneficios governamentais -13,65 9,92 0,27 0,053 -0,16 27,46
Mae como a principal cuidadora -7,61 6,35 -0,15 0,223 -20,29 5,07
Estado conjugal (referéncia=solteira) 6,93 3,50 0,25 0,049* 0,05 13,91
Filhos
Constante 66,03 22,36 0,00 0,040 21,43 110,63
Idade atual (meses) 0,01 0,03 0,04 0,751 -0,05 0,07
Idade quando recebeu o diagndstico (meses) 0,06 0,08 0,09 0,452 -0,10 0,23
Tempo de diagndstico (meses) 0,00 0,03 0,01 0,963 -0,06 0,07
Tipo de comunicagéo (referéncia=verbal) 2,01 5,30 0,04 0,706 -8,55 12,57
Limitagdes fisicas (referéncia=sem limitagdes) 1,52 9,73 0,02 0,876 -17,86 20,40
Sexo (referéncia=masculino) -8,73 5,69 -0,17 0,129 -20,06 2,61

*Apresentaram diferencas estatisticas.

Tabela 6 — Andlise de regressdo linear mdiltipla das varidaveis associadas ao dominio psicolégico da qualidade
de vida WHOQOL-BREF das maes de filhos com TEA, Patrocinio, Minas Gerais, Brasil, 2019 (n=77).

Variaveis Coeficientes ndo  Coeficientes sig.  95.0%intervalo de
padronizados padronizados confianga para B
Bta  po  Bew e
Mées
Constante -1,79 29,94 0,00 0,953 -61,54 57,97
Idade (meses) 0,24 0,31 0,10 0,439 -0,37 0,85
Raga (referéncia= branca) 1,16 3,26 0,04 0,724 -5,38 7,71
Escolaridade (referéncia=secundaria) -6,18 4,22 -0,20 0,148 -14,61 2,24
Renda Mensal (referéncia= 2 a 3 salarios-minimos) -1,87 3,86 -0,08 0,784 -8,83 6,67
Remuneracgdo Mensal 13,55 14,38 0,30 0,347 -15,02 42,12
Recebimento de beneficios governamentais 13,27 7,48 0,24 0,081 -1,66 28,20
Mae como a principal cuidadora 1,94 6,87 0,04 0,779 -11,77 15,64
Estado conjugal (referéncia=solteira) 8,69 3,78 0,28 0,025* 1,14 16,24
Filhos
Constante 82,20 25,84 0,00 0,002 30,67 133,74
Idade atual (meses) 0,02 0,03 0,07 0,535 -0,04 0,09
Idade quando recebeu o diagndstico (meses) 0,03 0,09 0,04 0,727 -0,15 0,21
Tempo de diagnéstico (meses) 0,02 0,04 0,06 0,590 -0,05 0,09
Tipo de comunicacéo (referéncia=verbal) -3,64 5,72 -0,07 0,526 -15,04 7,75
Limitagdes fisicas (referéncia=sem limitagdes) -5,32 10,50 -0,06 0,614 -26,23 15,60
Sexo (referéncia=masculino) -4,14 6,22 -0,09 0,430 -17,33 7,49

*Apresentaram diferengas estatisticas.
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DISCUSSAD

Concernente a idade das maes, estudo con-
duzido no Rio de Janeiro obteve resultado se-
melhante'®, assim como estudo realizado na
Zona da Mata Mineira''. Nesta faixa etéria a
mulher estd em plena idade laboral produtiva,
porém ao se tornar cuidadora de uma crian-
ca com TEA ela necessita abdicar de trabalhar
fora para dedicar-se a crianca. Os sentimentos
dessa m3e devem ser verificados e acompa-
nhados pela equipe de satde no intuito de nao
prejudicar a sua sadde e qualidade de vida.

Levando em consideracao que a maioria das
maes eram casadas (61,04% casadas), outros
estudos corroboram com o dado''. Porém
diverge de estudo internacional que sustenta
que ha um aumento do ndmero de divorcios
entre casais com filhos na infincia e quando se
tem um filho com TEA e este risco é aumenta-
do devido aos niveis de estresse aumentado'.
O fato de a maioria das maes serem casadas
no presente estudo é um dado positivo, pois
sabe-se da importancia do apoio familiar para
estas criancas e para quem sdo suas cuidado-
ras.

A maioria das maes possuiam ensino mé-
dio completo (52,9%), corroborando com es-
tudo do Rio de Janeiro10. Porém divergindo
de estudo conduzido na Bahia, onde 43% das
maes possuiam nivel superior'?. Sugere-se que
uma maior escolaridade pode facilitar a com-
preensao do ato de cuidar das maes. Tal afir-
macdo é corroborada com pesquisa realizada
com cuidadoras informais que verificou que as
cuidadoras com baixa escolaridade tinham di-
ficuldade em assimilar informacdes e conheci-
mento sobre a doenca impactando a sua satde
e qualidade de vida'.

Ja condizente a renda familiar, onde 51,95%
nao tinham remuneracao e 79,22% das maes
nao recebiam beneficio, resultado divergente
foi encontrado em estudo realizado por Piove-
san e colaboradores” que encontrou renda de
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1 salario-minimo para a maioria das maes. A
falta de renda pode ser um gerador de estresse
nestas maes'.

A maioria das maes era a principal cuidado-
ra da crianca com TEA (79,2%). Ndo trabalhar
fora estd em consondncia com a literatura que
descreve que as maes tendem a sairem do mer-
cado de trabalho™. A literatura também afirma
que esta situacao pode contribuir para o au-
mento do estresse dessas maes, que veem sua
vida mudada, tendo que abrir m3e da carreira
para se tornarem cuidadoras o que pode leva-
-las a frustacdo pois o trabalho é considerado,
muitas vezes, fonte de satisfacdo, manutencao
de autonomia e elevacdo de autoestima. Ou-
tro fato que devemos atentar é a perda de ren-
da que esta realidade acarreta'®. Sabe-se que o
portador de TEA necessita de varios cuidados
especiais, como acompanhamento de diversos
profissionais e uso de medicamentos controla-
dos o que é dispendioso.

A faixa etaria prevalente das criancas foi de
5 a 10 anos (37,7%), com média de idade de
8,31 anos. No Rio Grande do Sul, a faixa etaria
encontrada foi maior (19 anos)’.

O fato da maioria das criancas do estudo
terem comunicacdo verbal, facilita o cuidar,
podendo impactar positivamente as maes, as-
sim como a ndo presenca de limitacoes fisicas.
Para as maes, ter uma crianca com limitacoes
fisicas gera um sentimento de tristeza, pois
descontréi a esperanca cheia de possibilidades
positivas para este filho. Outro sentimento é a
preocupacdo e o medo do que sera enfrenta-
do'.

Em relagao ao sexo da crianca a maioria ser
masculino corrobora com a literatura interna-
cional, que traz que a incidéncia de TEA em tal
sexo é 4,3 vezes maior que no feminino'®.

Existem teorias que tentam explicar a maior
incidéncia de TEA no sexo masculino. A primei-
ra teoria defende que a testosterona circulan-
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te nos individuos do sexo masculino se liga a
receptores cerebrais aumentando a excitacao
cerebral, tornando os homens mais suscepti-
veis ao stress e ao TEA'®. Ja a segunda teoria
relata que regides do cromossomo Y, presente
somente no sexo masculino, possuem alguns
genes especificos que podem explicar a maior
incidéncia de TEA em tal sexo e usam como
exemplo, para justificar essa teoria, o gene Sex
Determing Region Y que é responsavel pelo
crescimento dos testiculos e modula a quebra
de catecolaminas e monoaminas, sendo que
nos individuos com TEA os niveis de cateco-
laminas e seus metabdlicos sdo alterados?.
Ambas levando em consideracdo a influéncia
genética.

Quando avaliada a qualidade de vidas das
maes, verificou-se o maior escore no dominio
fisico (67,9). Diferente do estudo conduzido
por Piovezan e colaboradores’, que verificou
maior escore no dominio psicolégico. O do-
minio fisico avalia, entre outros aspectos, as
atividades da vida cotidiana e capacidade de
trabalho®. As maes cuidadoras obterem maior
escore neste dominio significa que o ato de
cuidar ndo estda impactando negativamente as
suas atividades e que elas ndo estdo se sentin-
do sobrecarregadas fisicamente. Mesmo com
este resultado, é importante a equipe de salde
acompanhar estas maes e orienta-las em como
realizar estes cuidados para que com o decor-
rer dos anos ndo venham a se tornar compro-
metidas nestes aspectos.

O menor escore foi verificado no domi-
nio psicolégico (56,7). Neste escore aspectos
como sentimentos positivos, pensar, aprender
e sentimentos negativos sao avaliados®. A mae
cuidadora principal de filho com TEA passa por
um processo de adaptacdo de todos os seus
papéis, a saber: esposa, familiar, mulher, pro-
fissional; o que a faz lidar com as consequén-
cias emocionais dessa adaptacdo. Todo esse
processo pode acarretar efeitos significativos
a curto e longo prazo na sua satde mental,

psicolégica e fisica'®. Sugere-se assim que o
acompanhamento psicolégico é fundamental
para que ela consiga adaptar-se sem prejuizos
a sua sadde e qualidade de vida.

Em relacdo ao dominio fisico de qualidade
de vida das maes de filhos com espectro au-
tista, houve associacdo entre o menor escore
neste dominio e o os filhos do sexo masculino.
O maior percentual de acometimento de TEA
€ no sexo masculino, fato que pode estar rela-
cionado a esse maior escore''”. Estudo con-
duzido no interior de Sdo Paulo ndo encontrou
associacdo entre os dominios de qualidade de
vida e sexo da crianca ou adolescente com
TEA, porém verificou que todos os dominios
de cuidadores de meninas foram inferiores as
pontuacoes de cuidadores de meninos, resul-
tado divergente ao encontrado no presente
estudo?'.

Houve associacao entre o menor escore
no dominio psicolégico das maes e o estado
conjugal solteira (p=0,049). As maes casadas
relataram em outro estudo o estado conjugal
como preditivo para um melhor suporte emo-
cional, fisico e social, perante o fato de se ter
um filho com TEA™. Também em relacdo ao es-
tado conjugal podemos inferir que existe uma
relacio com a situacdo financeira, uma vez
que é sabido que as mades nao trabalhando,
a maior parte da renda familiar é advinda do
conjuge e sendo solteira, a m3e ndo tem esse
apoio financeiro.

Concernente ao dominio social das maes,
o seu menor escore foi associado ao estado
conjugal solteira (p=0,025). A falta de um su-
porte conjugal no ato do cuidar pode impactar
negativamente na qualidade de vida da vida no
que concerne o dominio social, visto que este
avalia relagbes pessoais, apoio social, ativida-
de sexual®. Acredita-se que as maes solteiras se
sintam solitarias tanto no ato de cuidar como
sentimentalmente.

Outro fato a ser lembrado é o sentimento
dessa mae em relacdo com o outro, mesmo
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as casadas queixam de dificuldade no suporte
social, sendo que n3o obtém ajuda e compre-
ensao da forma que esperavam'?. Para as sol-
teiras essa realidade pode se tornar ainda mais
exacerbada e elas se sentirem sobrecarregadas.

Acredita-se que exista uma necessidade de
um olhar diferenciado das politicas publicas
em relacdo a crianca portadora de TEA consi-
derando ndo sé a crianca que necessita de cui-
dados especiais, mas também a mae cuidado-
ra que precisa receber orientacdes e suporte

CONCLUSAD

As variaveis sexo do filho e estado conjugal
foram preditoras para a piora de certos domi-
nios da qualidade de vida pelo questionario
WHOQOL-BREF. O sexo masculino das crian-
cas com transtorno do espectro autista foi um
preditor para uma pior qualidade de vida da
mae em relacdo ao dominio fisico. Outro predi-
tor para uma pior qualidade de vida no dominio
psicologico e social dessa mae foi o seu estado
conjugal de solteira. Maes solteiras podem ter

Declaracéo do autor CRediT

adequado para que possa ajudar efetivamente
no desenvolvimento dessa crianca sem com-
prometer a sua saldde e qualidade de vida.

Destaca-se como limitacao do presente estu-
do o seu corte transversal, o que impossibilita o
acompanhamento destas maes no decorrer dos
anos para verificar se houve mudanca nos fato-
res associados a sua qualidade de vida. Sendo
assim sugere-se novos estudos com essa mes-
ma amostra apos um periodo para este acom-
panhamento.

uma reducdo de 24% em sua qualidade de vida
do dominio psicolégico (p=0,049) e de 28% do
dominio social (p=0,025).

Conclui-se que ser mde de filhos autistas
pode impactar a sua qualidade de vida. Desta
forma fazem-se necessarias medidas de apoio
para a melhora dos dominios fisicos, psicologi-
cos e sociais das maes de filhos autistas princi-
palmente as que sdo solteiras e ndo possuem
apoio de um conjuge.
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