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RESUMO

Objetivo: verificar o perfil sociodemografico e analisar os niveis de estressores psicolégicos
em maes de filhos diagnosticados com TEA. Metodologia: Trata-se de um estudo
prospectivo, quantitativo, com abordagem descritiva e exploratéria. A coleta foi realizada na
Fundag&o Integrada de Apoio a Pessoa com Deficiéncia (FUNAD), situada na cidade de Jodo
Pessoa- PB, durante marco e abril de 2023. O estudo teve como critérios de inclusdo mées de
filhos com autismo assistidos pela FUNAD; idade da mée igual ou superior a 18 anos; filho(a)
com diagndstico de TEA; ser a principal cuidadora da crianga/jovem; e aceitar participar da
pesquisa, por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE); e
como critérios de exclusdo, ndo possuir capacidade de responder os questionamentos e
instrumentos da pesquisa; filho(a) sem o diagnéstico conclusivo; e ndo ser a principal
cuidadora da crianga/jovem. Os dados foram processados no programa computacional
Statistical Package for the Social Sciences, SPSS versdo 25.0, atribuindo um nivel de
significancia de 95% (p>0,05). Resultados: A amostra totalizou 153 maes, 71,4% tém 34
anos ou mais, 52,9% sédo casadas ou em unido estavel, 55,6% possui ensino médio completo
ou incompleto e 46,4% desenvolveu problemas de salde atualmente. Das mées, 88,9%
apresentam alguma percepcdo de estresse, sendo 53,6% delas classificadas em niveis
moderados a altos. Discussdo: O referido estudo destaca que as mdes com filhos atipicos
enfrentam mudancas significativas em suas vidas. Essas mudancas refletem, muitas vezes, na
perda de identidade pessoal diante da dedicacdo exclusiva de cuidados. Esse contexto é
sugestivo de estressores pertinentes, que afetam a qualidade de vida e a percepcdo sobre o
proprio bem-estar. Concluséo: Portanto, além da assisténcia prestada as pessoas com TEA, é
necessario estender o suporte social e de saude as suas familias, de forma especial, as mées,
que representa a principal cuidadora dos filhos.

Palavras-chaves: transtorno do espectro autista; maes; estresse.



ABSTRACT

Objective: to verify the sociodemographic profile and analyze the levels of psychological
stressors in mothers of children diagnosed with ASD. Methodology: This is a prospective,
quantitative study with a descriptive and exploratory approach. The collection was carried out
at the Fundacgdo Integrada de Apoio a Pessoa com Deficiéncia (FUNAD), located in Jodo
Pessoa, Paraiba, Brazil, during March and April 2023. The study had as inclusion criteria
mothers of children with autism assisted by FUNAD; mother's age equal to or older than 18
years; child diagnosed with ASD; being the main caregiver of the child and accept to
participate in the research, by signing the Free and Informed Consent Term; and as exclusion
criteria, not having the ability to answer the research questions and instruments; child without
conclusive diagnosis; and not being the main caregiver of the child. Data were processed
using the Statistical Package for the Social Sciences, SPSS version 25.0 computer program,
attributing a significance level of 95% (p>0.05). Results: The sample totaled 153 mothers,
71.4% are 34 years old or older, 52.9% are married or in a stable relationship, 55.6% have
completed or incomplete high school and 46.4% have currently developed health problems.
Of the mothers, 88.9% have some perception of stress, with 53.6% of them classified as
moderate to high levels. Discussion: This study highlights that mothers with atypical children
face significant changes in their lives. These changes often reflect the loss of personal identity
in the face of exclusive dedication to care. This context is suggestive of relevant stressors,
which affect the quality of life and the perception of one's own well-being. Conclusion:
Therefore, in addition to the assistance provided to people with ASD, it is necessary to extend
social and health support to their families, especially mothers, who represent the main
caregivers of their children.

Keywords: autistic spectrum disorder; mothers; stress.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um distdrbio do neurodesenvolvimento,
que normalmente se manifesta durante a primeira infancia. As principais caracteristicas sdo
representadas por déficits na comunicacdo, comprometimentos na interacdo social, além de
padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, atividades e interesses (SOUZA et al.,
2021).

A prevaléncia de pessoas com TEA aumentou exponencialmente nos Gltimos anos.
Esse aumento, em parte, € resultado da ampliacdo de critérios diagndsticos, do
desenvolvimento de instrumentos avaliativos adequados para esse publico, avaliagdes em
idade precoce e maior conscientizacio dos pais sobre o assunto (SEVILA; BERMUDEZ,
SANCHEZ, 2013). Segundo estatisticas norte americanas provenientes do Center for Disease
Control and Prevention (2020), estima-se atualmente, que 1 a cada 36 criancas tem autismo.

O diagndstico do autismo € majoritariamente baseado na visao clinica e classificado de
acordo com os critérios definidos pelo Manual Diagndstico e Estatisticos de Transtornos
Mentais (DSM-V) da Associacdo Americana de Psiquiatria (APA). O DSM-V identifica os
niveis de gravidade com base na dimensdo do suporte necessario para o funcionamento
individual, além de especificacbes que traduzem a presenca de comorbidades (RIBEIRO,
2022). Aléem das manifestacfes principais, pessoas com Transtorno do Espectro Autista
podem também expressar comportamentos de automutilacdo e agressividade, sensibilidade
atipica a estimulos sensoriais, diferentes niveis de cognicao, disturbios motores e irritabilidade
(PEREIRA; RIESGO; WAGNER, 2008).

O processo de investigacdo até o diagndstico conclusivo do autismo, bem como as
manifestacdes advindas dessa condi¢do, pode resultar em um grande impacto na dinamica
familiar, em especial, na satde das maes (PINTO et al., 2016). Socialmente, o ato de cuidar
estd profundamente relacionado a figura materna. Sdo as maes que habitualmente identificam
o0s sinais de desenvolvimento atipico na crianca, e, por conseguinte procuram 0s servicos de
salde, em busca de investigacdo e acompanhamento do quadro clinico de seu filho (PINTO;
CONSTANTINIDIS, 2020). Ao ter o diagndstico confirmado, é, via de regra, a mde que
desempenha o papel de administrar os medicamentos, acompanhar o filho nas terapias, na

escola, além de manejar os comportamentos advindos do TEA.
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Todo esse contexto pode impactar na rotina diaria dessas mulheres, sendo inevitavel,
muitas vezes, realizar concessdes na sua vida para dedicar-se ao cuidado do filho. Dentre
essas mudancas estdo, possivel reducdo da jornada de trabalho, dos momentos de lazer,
impactos em suas relagdes interpessoais e até mesmo, a desatencdo com a propria salde
(SEGEREN; FRANCOZO, 2014). Essas adaptacdes no estilo de vida das maes sdo sugestivas

de maior tendéncia ao adoecimento.

Deste modo, os niveis de estresse observados sdo normalmente diferentes entres pais e
maes, em razdo das atividades e responsabilidades atribuidas socialmente, recaindo assim,
maior sobrecarga fisica e emocional na figura materna. A responsabilidade integral do
cuidado de filhos com autismo, somado aos niveis de incapacidades e dependéncias
apresentadas por essas criangas ou jovens, podem ser fatores de predisposicao para agravos a

salde das mées, acarretando baixos indices de qualidade de vida (FERREIRA et al., 2022).

O estudo de Moretto et al. (2020) mostrou indices elevados de insatisfacdo nos
dominios que refletem a qualidade de vida, e que esta encontra-se afetada independente do
meio verbal ou ndo verbal de comunicagdo utilizado pela crianca. Corroborando com esses
dados, Estanieski e Guarany (2015) em suas analises observaram correlacdo significativa
entre 0 dominio meio ambiente e o indice de qualidade de vida, avaliado por meio do
WHOQOL-BREF. Confirmando assim, que baixos recursos financeiros, excesso de
responsabilidades e dependéncia do cuidado necessitada pelo filho, estdo entre os principais

fatores de desgaste nessas maes.

Segundo Faro et al. (2019), maes de criangas com TEA apresentam maiores escores
nas avaliacGes de estresse quando comparadas as mées de criangas com outras alteracdes no
desenvolvimento ou mesmo, aquelas com desenvolvimento tipico. Dentre os fatores
propulsores de estresse estdo: os momentos de transicdo na vida do filho, como a insercdo da
crianca na escola e sucessdo das etapas escolares; as estereotipias, caracterizadas pelos
movimentos de estimulacdo ou autorregulatorios; e a interagdo com a sociedade (DIAS,
2017).

Esses eventos, desencadeadores de estresse, podem ser determinantes para o
surgimento de sintomatologias nas maes, dentre os mais relatados estdo: a ansiedade, insénia,
angustia, preocupagdo excessiva, dificuldades interpessoais, inabilidade de relaxar,

hipersensibilidade emotiva, incapacidade de concentracio e depressido (FAVERO, 2005).
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Assim, considerando o0 aumento importante de criangas diagnosticadas com
Transtorno do Espectro Autista e sabendo do impacto biopsicossocial na salde das maes,
tornam-se necessarios estudos que identifiguem os niveis de estresse neste publico. Por
conseguinte, ao conhecer os fatores de predisposicdo a esses desfechos, os servicos que
acompanham a pessoa com autismo possuirdo uma melhor percepcéo para o direcionamento
das maes a assisténcia de salde especializada. O encaminhamento para a rede de cuidados
pode representar um suporte fundamental para a salde fisica e mental dessas mulheres;
refletindo no melhor cuidado consigo, com o préprio filho, com os outros integrantes da

familia e suas demais relacfes interpessoais.
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1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo Geral

Verificar o perfil sociodemogréfico e niveis de estressores psicologicos em maes de filhos
diagnosticados com transtorno do espectro autista (TEA).

1.1.2 Objetivos especificos

e Tracar o perfil sociodemografico das mées de filhos diagnosticados com TEA,;

e ldentificar a prevaléncia de estressores psicoldgicos mais recorrentes nas maes;

e Analisar 0s niveis de estresse nas mées e correlacionar com a classificacdo clinica de
autismo dos filhos, de acordo com a DMS-V;

e ldentificar a prevaléncia de estresse em mdes de filhos diagnosticados com TEA com
tempo de diagnostico maior e menor do que cinco anos.
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2 METODOLOGIA

2.1 DESENHO DO ESTUDO

Foi realizado um estudo prospectivo, quantitativo, com abordagem descritiva e

exploratoria.

2.2 POPULACAO ALVO

A pesquisa teve como populacdo alvo, mées de filhos com diagnéstico de Transtorno
do Espectro Autista (TEA) assistidos na Fundacdo Integrada de Apoio a Pessoa com
Deficiéncia (FUNAD).

2.3 LOCAL DA REALIZACAO DA PESQUISA

O levantamento dos dados desta pesquisa foi realizado na Coordenadoria de Educacéo
Integrada (CODEI), situada na Fundagdo Integrada de Apoio a Pessoa com Deficiéncia

(FUNAD), no municipio de Jodo Pessoa-PB, entre os meses de marc¢o e abril de 2023.

2.4 CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

2.4.1 Critérios de inclusao

Os critérios de inclusdo foram: ser méae de filho assistido pela Coordenadoria de
Educacdo Integrada (CODEI) da Fundacdo Centro Integrado de Apoio ao Portador de
Deficiéncia (FUNAD); ter idade igual ou superior a 18 anos; ter filho(a) com diagnostico de
Transtorno do Espectro Autista (TEA) de acordo com o Manual Diagndstico e Estatistico de
Transtorno Mentais (DMS-V); ser a cuidadora principal da crianca ou jovem; e aceitar
participar da pesquisa, por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

2.4.2 Critérios de excluséo

Os critérios de exclusdo foram: ndo possuir capacidade de responder o0s
questionamentos e instrumentos da pesquisa; ter filho(a) sem o diagndstico conclusivo de

Transtorno do Espectro Autista (TEA); ndo ser a principal cuidadora da crianga.
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2.5 INSTRUMENTQOS

O recrutamento inicial ocorria por meio de abordagem oral, objetivando identificar se
a cuidadora e/ou acompanhante no servi¢co, se tratava, concretamente, da genitora.
Posteriormente, ocorria explanacdo do objetivo da pesquisa e como os resultados poderiam
ser suporte para politicas publicas de apoio e promoc¢do da salde para essas maes. Apds
analise dos critérios e concordancia em participar da pesquisa, era realizada entdo, a leitura do

TCLE e solicitado a assinatura em duas vias, uma para cada parte envolvida.

Apds os procedimentos iniciais de recrutamento, as voluntarias foram convidadas a
passar pela entrevista oral (APENDICE A), onde foram coletados dados sociodemograficos
(faixa etéria, escolaridade, estado civil, ocupacao prévia e atual, renda familiar), antecedentes
clinicos (comorbidades prévias e atuais, medicamentos utilizados), informacgdes diagndsticas
do paciente com TEA (tempo de diagndstico, faixa etaria quando foi diagnosticado (a), idade
atual do filho (a), nivel de suporte definido pelo DSM-V e CID) e suporte social de apoio para
as maes (rede de apoio). ApOs o preenchimento desses dados, foi aplicada a Escala de

Estresse Percebido 10.
2.5.1 Escala de Estresse Percebido- 10 (Perseived Stress Scale, PSS-10)

A Escala de Estresse Percebido (Perseived Stress Scale, PSS) é o instrumento mais
utilizado para avaliar a percepcao do individuo sobre o estresse, identificando o quéo
imprevisiveis e incontrolaveis lhe parecem os eventos da vida, experimentados no ultimo més
(MACHADO et al., 2014). Devido ndo possuir questdes especificas de contexto, o
instrumento pode ser utilizado em diversos grupos etarios, desde adolescentes a idosos. A
inespecificidade é um dos motivos pelos quais a PSS ¢ validada em diversas culturas e possui

perspectiva internacional, aspecto relevante para a comparacao de dados (LUFT et al., 2007).

Inicialmente foi desenvolvida com 14 itens. Foram produzidas, posteriormente,
versdes reduzidas do instrumento, sendo a PSS-10, a versdo brasileira abreviada utilizada
nessa pesquisa (ANEXO A). Ela é composta por 10 questionamentos reunindo 6 dominios
negativos (frustracdo, incompeténcia, impaciéncia, ansiedade, tensdo e impoténcia) e 4
dominios positivos (resiliéncia, satisfacdo, autocontrole e equilibrio), na qual questiona a
frequéncia de pensamentos e sentimentos no ultimo més. A pontuacdo varia de 0 a 4,

seguindo uma classificacdo do tipo Likert.
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A graduacdo dos escores obedece uma ordem crescente de frequéncia do pensamento
e/ou sentimento, onde O é representado por nunca; 1-quase nunca; 2-as vezes; 3-pouco
frequente; e 4-muito frequente. Para melhor compreensdo do publico dessa pesquisa, 0s
termos “pouco freqiiente” e “muito frequente” foram explicados por meio de seus sindminos
“quase sempre” e “sempre”, respectivamente. Na computacdo dos escores, deve-se levar em
consideracdo que os itens 4, 5, 7 e 8 sdo dominios positivos e por essa razdo devem ter a
pontuacdo revertida; sendo 4 representado por nunca; 3- quase nunca; 2- as vezes; 1-pouco
frequente; e 0-muito frequente. Apos a reversdo, todos os itens devem ser somados e 0 escore

obtido € utilizado como medida de estresse percebido. O escore méximo é de 40 pontos.
2.6 PROCESSAMENTO E ANALISE DE DADOS

Os dados coletados foram processados e avaliados pelo sistema computacional
Statistical Package for Social Science (SPSS) versdo 25.0. As variaveis coletadas foram
apresentadas em valor bruto, percentis, média e/ou desvio padrdo; além de testes estatisticos
visando a comparacdo de resultados. Para isso, foi utilizada a correlacdo de Spearman
verificando se existia correlacdo entre o tempo de diagndstico, nivel de suporte, faixa etaria e
Classificacdo Internacional de Doencas (CID) dos filhos, assim como, ocupacdo e
comorbidades atuais das mdes com o nivel de estresse relatado pelas mesmas. A diferenca
estatistica foi considerada quando p< 0,05 e o intervalo de confianca (IC) correspondente a
95%.

2.7 CALCULO AMOSTRAL

A amostra foi composta por 153 mées, cujo célculo foi realizado a partir da

calculadora amostral survey monkey, utilizando confiabilidade de 95% e erro amostral de 5%.

2.8 ASPECTOS ETICOS

Este projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
Centro de Ciéncias da Saude, da Universidade Federal da Paraiba. Todos os participantes
fizeram parte da pesquisa de forma voluntéaria e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE B) que segue as diretrizes da Resolucdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude (CNS) respeitando a autonomia do participante, garantindo
anonimato e a privacidade dos individuos e esclarecendo os possiveis riscos e 0s beneficios

esperados. Além disso, todos os voluntarios da pesquisa foram devidamente informados
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quanto aos objetivos da pesquisa conforme a World Medical Association’s Declaration of

Helsinki.
2.8.1 Riscos e beneficios

Os possiveis riscos da pesquisa foram considerados minimos, uma vez que a entrevista
ocorreu na prépria instituicdo de atendimento, sem necessidade de deslocamento e/ou custos

do entrevistado.

A pesquisa se deu pelo levantamento de dados por meio de entrevista &s maes de
filhos com diagnostico de autismo. Nesse cenario, 0s possiveis riscos constituiram
desconforto em relatar a historia pregressa e atual do filho(a), podendo acontecer o
revivenciamento de dores e processos dificeis; assim como, desagrado em responder ao
quantitativo de perguntas. Caso fosse verificado prejuizo a participante, como angustia e/ou
incbmodo com o0s questionamentos, a entrevista era interrompida e o suporte adequado foi

oferecido para sanar os possiveis danos.

Os beneficios constituiram o conhecimento sobre os niveis de estresse apresentados
por essas mulheres e a partir disso, buscar politicas publicas de saude para esse publico,
prevenindo maiores comprometimentos as esferas biopsicossociais e promovendo cuidado

integrado.
2.8.2 Conflitos de interesse

A pesquisadora declara ndo possuir nenhum conflito de interesse.
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3 RESULTADOS

A amostra foi composta por 153 mées de filhos diagnosticados com TEA. Observou-
se a prevaléncia da faixa etaria correspondente a 34 anos ou mais em 71,4% e o ensino médio
completo ou incompleto em 55,6%. Quanto ao estado civil, 52,9% s&o casadas ou possuem
unido estavel, 88,9% sdo exclusivamente donas de casa e apenas 11,1% trabalham fora
atualmente. Em contrapartida, 70,6% dessas mulheres trabalhavam fora antes do contexto do
autismo que vivenciam com seus filhos e dedicacdo diaria fornecida a eles. Além disso, no
que tange a situacdo econdmica dessas genitoras e de suas familias, 75,2% possuem renda

igual ou menor que um salario minimo (Tabela 1).

Tabela 1. Distribuicdo das variaveis sociodemograficas e econdmicas das maes de filhos diagnosticados com
TEA.

Variavel n %
Faixa etaria

18 a 25 anos 5 3,3
26 a 33 anos 39 25,5
34 a 41 anos 55 35,9
Acima de 41 anos 54 35,5
Total 153 100
Escolaridade

Analfabeta 0 0
Ensino Fundamental | C/I 21 13,7
Ensino Fundamental 11 C/I 26 17,0
Ensino Médio C/I 85 55,6
Ensino Superior C/I 21 13,7
Total 153 100
Estado Civil

Solteira 60 39,2
Casada/ Unido Estavel 81 52,9
Divorciada 9 59

Vilva 3 2,0
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Total 153 100
Ocupagcao Prévia

Do lar 45 29,4
Trabalha fora de casa 108 70,6
Total 153 100
Ocupacéo atual

Do lar 136 88,9
Trabalha fora de casa 17 11,1
Total 153 100
Renda

1 salario minimo 66 68,0
Mais que 1 salario minimo 24 24,7
Menos que 1 salario minimo 7 7,2
Total** 97 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2023. ** excluidos os valores ignorados ou néo informados.

Em relacdo a presenca de comorbidades, apenas 3,9% apresentavam problema de

salde prévio ao diagndstico de autismo, em contrapartida, 46,4% apresentam atualmente

alguma condicéo clinica (Tabela 2). Das que apresentaram comorbidades, 30,1 % fazem uso

de algum medicamento, sendo os mais frequentes os anti-hipertensivos (34,8%), ansioliticos

e/ou antidepressivos (32,6%), como apresentado na Tabela 2.

Tabela 2. Presenca de comorbidades e uso de medicamentos em mées de filhos com TEA.

Variavel n %
‘Condigdes clinicas prévias

Sim 6 3,9

Néo 147 96,1

Total 153 100

Condicdes clinicas atuais

Sim 71 46,4

N&o 82 53,6

Total 153 100

Medicamentos
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Anti hipertensivos 16 34,8
Ansioliticos e/ou 15 32,6
Antidepressivos

Hipoglicemiantes 2 4,3
Associacdo de 2 ou + desses 7 15,3

medicamentos supracitados

Outros medicamentos 6 13,1

Total** 46 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2023. ** excluidos os valores ignorados ou nao informados.

Para analisar os niveis de estresse percebido das mdes foi utilizado a Escala de
Estresse Percebido 10 (EEP 10). Para melhor compreensdo sobre a percepcao do estresse, a
classificacdo foi dividida em quatro niveis: 0 a 10- sem estresse; 11 a 20- estresse baixo; 21 a
30- estresse moderado; e 31 a 40- estresse alto. Na amostra estudada, 88,9% das maes
apresentam alguma percepcdo de estresse, sendo 53,6% delas classificadas em niveis

moderados a altos, conforme mostra o Gréafico 1.

Gréfico 1. Niveis de percepcdo de estresse das mdes de filhos com TEA.

yd

Estresse alto -7.80%

ttrese v | [ - 0%

Sem estresse 11.10%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Fonte: Dados da pesquisa, 2023.
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No tocante aos dominios negativos questionados pela PSS 10, foi observado que a
frequéncia de sentimentos representada por “as vezes”, “quase sempre” ou “sempre me senti
assim no ultimo més” se repetem para frustragdo (79,7%), impaciéncia (89,6%), ansiedade
(75,1%), tensdo (74,5%) e impoténcia (66,7%). Em contrapartida, o Gnico dominio negativo
com frequéncia predominantemente representada por “quase nunca” ou “nunca me senti assim

no ultimo més” foi a incompeténcia (45,7%), conforme apresentado na Tabela 3.

Tabela 3. Representacdo das respostas dos dominios negativos da Escala de Estresse Percebido-10.

Dominios Nunca Quase As vezes Pouco Muito

nunca frequente  frequente

Em relagdo ao udltimo n % n % n % n % n %

mes...
FRUSTRACAO 25 163 6 39 51 333 21 137 50 327
INCOMPETENCIA 40 26,1 30 19,6 42 275 20 131 21 137
IMPACIENCIA 9 59 7 46 46 30,1 28 183 63 4172
ANSIEDADE 18 11,8 20 131 49 320 32 209 34 222
TENSAO 22 44 17 11,1 53 346 31 203 30 196
IMPOTENCIA

25 163 26 170 41 268 32 209 29 19,0
Fonte: Dados da pesquisa, 2023.

Em relacdo aos dominios positivos, verificou-se frequéncia correspondida por “as
vezes”, “quase sempre” ou ‘“‘sempre me senti assim” para 0s sentimentos de resiliéncia
(82,4%) e autocontrole (86,2%). Entretanto, a satisfacdo (51,6%) e o equilibrio (33,3%) foram

vivenciados predominantemente “quase nunca” ou “nunca”, no ultimo més (Tabela 4).

Tabela 4. Representacdo das respostas dos dominios positivos da Escala de Estresse Percebido-10.

Dominios Quase As vezes Pouco Muito

nunca frequente  frequente

Em relagdo ao dltimo n % n % n % N % n %
més...
RESILIENCIA 7 46 20 131 49 320 18 118 59 38,6
SATISFACAO 19 124 60 392 39 255 20 131 15 98
AUTOCONTROLE 6 39 15 98 53 346 39 255 40 261
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EQUILTBRIO 8 52 43 281 56 366 26 17,0 20 13,1
Fonte: Dados da pesquisa, 2023.

Em relacdo a faixa etéria dos filhos atualmente, a maior prevaléncia foram pré-
adolescentes com 10 a 13 anos (43,1%), seguido por criancas de 4 a 6 anos de idade (19,6%)
(Tabela 6). A média de idade atual dos filhos foi de 10,5 anos (£ 4,46). Os niveis de estresse
percebido das mées foram correlacionados com a idade atual do filho, ndo havendo correlagcéo
significativa entre as variaveis (r{151}= -0,131, P= 0,109), segundo o teste de Spearman
(Tabela 5).

No que se refere ao tempo de diagndstico do TEA, 65,4% dos filhos foram
diagnosticados a 5 anos ou mais, enquanto 33,9% possuem o diagndstico a menos de 5 anos.
Apenas uma mae (0,7%) ndo soube informar o tempo de diagnostico do seu filho. Além disso,
53,6% receberam o diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista entre 1 a 3 anos de idade,
como apresentado na Tabela 6. Segundo o teste de correlacdo de Spearman, ndo houve
correlacdo significativa entre as variaveis: nivel de estresse da mée e tempo de diagnostico do
filho (r{153}=-0,125, P=0,124) (Tabela 5).

No que se refere ao grau de severidade do autismo, 44,4% dos filhos estéo
classificados em suporte 1 (autismo leve); 32,7% suporte 2 (autismo moderado) e 11,8%
suporte 3 (autismo severo) (Tabela 6). Segundo o teste de correlacdo de Spearman, ndo houve
correlacdo significativa entre o grau de severidade e o nivel de estresse das maes (r{151}=
0,076, P=0,381) (Tabela 5).

Em relacdo a quantidade de diagnosticos da pessoa com TEA assistida no servico, a
maioria da amostra (76,7%) possuia apenas autismo (CID F84.0) e 22,6% a juncao de autismo
e outros diagnosticos, como hiperatividade, TDAH, deficiéncia intelectual, epilepsia, entre
outras condicGes (Tabela 6). Ndo houve correlagdo entre presenca de um CID ou mais com 0
nivel de estresse da mée (r{144}=0,100, P= 0,232), segundo o teste de Spearman (Tabela 5).

Tabela 5. Coeficiente de correlacdo de Spearman das varidveis: tempo de diagndstico, nivel de suporte, faixa
etaria e CID com o nivel de estresse percebido das mées.

Variaveis Nivel de estresse

rho p
Tempo de diagnostico - 0,125 0,124
Nivel de suporte 0,076 0,381
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Faixa etaria do filho - 0,131 0,109

Classificacao Internacional 0,100 0,232
de Doengas (CID)

Fonte: Dados da pesquisa, 2023.

Tabela 6. Distribuicdo da faixa etéria, tempo de diagndstico clinico e grau de severidade dos filhos com TEA.

Variavel n %

Faixa etaria do diagndstico

1- 3 anos 82 53,6
4- 6 anos 52 34,0
7- 11 anos 13 8,5
12- 18 anos 5 3,3
Né&o soube informar 1 0,7
Total 153 100
Faixa etaria atual

1-3 anos 4 2,6
4-6 anos 30 19,6
7-9 anos 19 12,4
10-13 anos 66 43,1
14-17 anos 24 15,7
18 anos ou mais 8 5,2
Total 153 100

Tempo de diagnostico

5 anos ou mais 100 65,4
Menos que 5 anos 52 33,9
Né&o soube informar 1 0,7
Total 153 100

Nivel de suporte

Leve 68 44,4
Moderado 50 32,7
Severo 18 11,8

Total** 136 100
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Classificacdo Internacional
de Doengcas (CID)

F84.0 77,8 76,7
F84.0 + outros 21,5 22,6
N&o soube informar 1 0,7
Total** 144 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2023. ** excluidos os valores ignorados ou nao informados.

Em relacdo a presenca de rede de apoio, 66% das mées afirmaram néo ter esse suporte,
enquanto apenas 34% possui alguma pessoa que representa esse papel para ajudar na rotina de
cuidados com o filho autista. No que concerne a rede de apoio, 35,5% é representada pela
figura paterna, 51,6% pelos avos e 12,9% pelos irmédos da criangca ou jovem com TEA,

conforme mostra a Tabela 7.
Tabela 7. Representacdo da rede de apoio no cotidiano das mées de filhos com TEA.

Variavel n %

Possui rede de apoio?

Sim 33 34
Nao 64 66
Total** 97 100
Quem?

Pai 11 35,5
Avos 16 51,6
Irmaos 4 12,9
Total** 31 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2023. ** excluidos os valores ignorados ou néo informados.
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4 DISCUSSAO

As mdes do referido estudo somam em sua maioria nivel médio e superior de
escolaridade, corroborando com os achados da literatura ao apontarem mais anos de estudo
nesse publico (ANJOS et al., 2017; MOREIRA, LIMA, GUERRA, 2020; NASCIMENTO,
2020; MELLO et al., 2021). Maes com maior nivel de instrucdo educacional tendem a possuir
mais conhecimento e conscientizagdo sobre a condigdo do filho, assim como, buscar
ativamente o acesso a informagdes, recursos e direitos garantidos, contribuindo positivamente

para o seu desenvolvimento.

Embora haja prevaléncia de mais anos de escolaridade na amostra estudada, o que
poderia predizer maiores oportunidades de emprego, essa correlacdo ndo é concretizada.
Observou-se no estudo que a maioria das maes esta fora do mercado de trabalho atualmente,
fato esse, que difere substancialmente do contexto anterior ao diagnostico do filho, onde mais
da metade exercia ocupacdes laborais. Sendo assim, ter um filho com autismo é sugestivo de
transicdo na carreira trabalhista das maes. Isso pode ser explicado pelas necessidades de
suporte requeridas pela crianca ou jovem com TEA, como auxilio nas atividades de vida
diaria, maior periodicidade de terapias, manejos dos medicamentos, consultas médicas e
reunides escolares, entre outras responsabilidades, que demandam tempo e dedicacdo
continua dos cuidadores (ANJOS et al., 2017). Portanto, as maes tendem a renunciar seus
empregos para atender as necessidades do filho. Esse resultado estd de acordo com o estudo
de Amaro et al. (2021), na qual mostrou que ter um filho com problemas de
neurodesenvolvimento ou comportamentais, dentre eles Transtorno do Espectro Autista,

estava associado a probabilidade de desemprego materno.

Corroborando com essas andlises, o estudo de Callander e Lindsay (2017) realizado a
partir da pesquisa longitudinal Growing Up in Australia: the Longitudinal Study of Australian
Children, observou que mées de criancas com autismo em idade escolar tinham duas vezes
mais chances de estarem fora do mercado de trabalho do que aguelas sem filhos no espectro.
Isso sustenta o fato que mesmo as criangas freqiientando creches ou escolas, ndo diminui a
sobrecarga experimentada pelas maes, inviabilizando, estarem inseridas na engrenagem
econdmica. Dessa forma, as concessdes realizadas pelas médes em prol do filho, dentre elas, na
carreira trabalhista, suscita problematicas relevantes, como a perda da identidade pessoal e a
diminuicdo da fonte de renda dessas familias (CRISOSTOMO et al., 2019).
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Os custos financeiros da criagcdo de um filho com déficits no desenvolvimento podem
ser significativos, devido as necessidades de suporte supracitadas, como medicamentos de uso
continuo, servigos de educacdo especial e de saide (BUESCHER et al, 2014). O alcance
desses recursos pode ser impactado pelas dificuldades econémicas das familias, podendo ser
um agravante para o progresso da crian¢a ou jovem. No presente estudo, mais da metade da
amostra apresenta renda igual ou inferior a um salario minimo, o que enfatiza as necessidades
de suporte financeiro e social requeridas. Corroborando com esse achado, Favero (2005)
evidenciou em seu estudo que quanto menor a renda das familias de criancas autistas, menos
sdo os recursos disponiveis para atender as necessidades advindas do espectro e maior

desassisténcia é experimentada.

Alem do apoio financeiro, as mdes de filhos com TEA necessitam de suporte
emocional para lidar com os desafios enfrentados diariamente. Nessa pesquisa, mais da
metade das maes ndo possuem rede de apoio para ajuda-la nos cuidados com o filho caso
necessitem. Esse achado difere do estudo de Christmann (2017) na qual a amostra apresentava
indices maiores em rede de apoio, sendo a existéncia desse componente associada a atenuacéo
do estresse e impedimento do seu avango para fases mais criticas. Portanto, o suporte social €
uma ferramenta de protecdo e promocdo de saide mental para as mées. Ela representa um
importante alicerce para o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento, que por sua vez,
estd associado a diminuicdo de componentes estressores (ZAIDMAN-ZAIT et al., 2016;
LIMA; SOUZA, 2020).

No tocante ao estresse, a amostra estudada apresenta percepcdes moderadas a altas
dessa condicdo. Esses indices sdo semelhantes aos percentuais encontrados por Estanieck e
Guarany (2015), onde os autores evidenciaram ainda, que a média de estresse das maes de
autistas do estudo ultrapassa os niveis apresentados pela populacédo brasileira. 1sso sugere que
0s manejos especificos realizados pelas mées para lidar com as caracteristicas do TEA em
seus filhos podem, por sua vez, provocar situacbes de constante entrave psiquico.
Respaldando assim, os achados literarios que sugerem uma maior propensdo das maes de
criancas com Transtorno do Espectro Autista em desenvolver niveis elevados de estresse,
quando comparadas, por exemplo, a mées de criancas com desenvolvimento tipico ou outras
afeccOes do neurodesenvolvimento (NAHAR; ZAMBLLI; HALSTEAD, 2022). Esses dados
chamam a atencdo e suscitam & preocupagdo para O consequente comprometimento

biopsicossocial dessas mulheres.



30

indices elevados de estresse estdo associados com o surgimento de varios problemas
de salde, que afetam diretamente a qualidade de vida e podem repercutir de forma crénica. O
estresse pode causar repercussdes pertinentes no organismo, sendo um marcador para o
aumento do risco de doengas. Essa condicdo pode afetar os sistemas cardiovascular,
endocrino, imunoldgico e relacionar-se ao desenvolvimento da hipertensdo, diabetes,
obesidade, problemas gastrointestinais e dermatologicos (VIEIRA, 2020). Deste modo, o
estresse, em especial de forma cronica, influencia diretamente em alteragdes fisiologicas no

organismo.

Observou-se neste estudo que aproximadamente metade da amostra desenvolveu
alguma condicéo clinica ap6s o diagndstico e rotina diaria de cuidados com o filho; dado esse,
que difere potencialmente da presenca de comorbidades anteriores ao contexto de autismo.
Dentre os problemas de salde relatados, imperou a hipertensdo, ansiedade e/ou depressao,
sendo assim, 0 estresse pode ser um agravante para o surgimento de doencas crdnicas nao
transmissiveis (DCNT). Sabe-se que, o estilo de vida contribui significativamente para o
desenvolvimento dessas condicbes. A respeito disso, fatores contribuintes para o
desencadeamento das DCNT s&o: a ma alimentacao, sedentarismo, tabagismo e uso excessivo
de alcool (VIEIRA, 2020). Alguns desses fatores podem ser realidade para mées de filhos
autistas, visto que, a dedicacdo exclusiva ao filho € suscetivel a falta de tempo e atencao para

sua prépria saude, adotando por vezes, um estilo de vida ndo saudavel.

A prevaléncia de doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNTs) no Brasil tem
apresentado um crescimento preocupante nos ultimos anos. Essas doencgas sdo multifatoriais,
desenvolvem-se ao longo da vida e sdo responsaveis por uma carga significativa de
morbimortalidade no pais. Estudos tém demonstrado que dentre os grupos de risco, as
mulheres de baixa renda representam parcela afetada por essas doencas, enfrentando maiores
desafios em relacdo ao acesso a servicos de salde adequados, diagndstico precoce e
tratamento efetivo (BERNAL et al., 2019). Achado esse que corrobora com o perfil
sociodemografico desta amostra, ampliando assim, as discussfes para maior atencdo nesse

publico.

Portanto, a sobrecarga em cuidar de um filho com necessidades de suporte pode
impactar negativamente a salde fisica e mental das maes, desencadeando o surgimento de
doencas. Nesse contexto, o0 uso de medicamentos, muitas vezes, € uma abordagem necessaria

para o tratamento e controle das condic¢des adquiridas. No referido estudo, mais da metade das
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mulheres que relataram comorbidades, utilizam medicamentos de uso continuo e
psicofarmacos. Esse achado é consonante ao trazido por Vieira (2020), onde em seu estudo
foi evidenciado que mais da metade de pais de criancas e adolescentes autistas utilizam a
classe de psicotropicos, sendo os benzodiazepinicos a principal familia e quase um terco
utilizam medicamentos de controle. Corroborando com essas evidéncias, um estudo realizado
na Finlandia acompanhou durante cinco anos a dispensacdo de medicamentos psicotropicos
entre um grupo de cuidadores e seus controles, constatando que os primeiros utilizaram o
benzodiazepinico com mais freqliéncia que seus pares (MIKKOLA et al., 2022). Ratificando
assim, que prestadores de cuidado tém maior propensdo em utilizar esses farmacos para

amenizar fisiologicamente as situagdes estressoras.

Para compreender a repercussdao de algumas situacOes sobre o estresse, foram
realizadas correlacdes entre o tempo de diagnoéstico e nivel de suporte do TEA com 0s niveis
de estresse percebidos pelas maes. De acordo com o teste de Spearman, ambas associa¢fes
ndo resultaram em correlagdes estatisticamente significantes. A presente pesquisa sugere
entdo, que o tempo ndo influencia o grau de estresse experimentado pelas maes. 1sso pode ser
explicado pelo fato do TEA exigir cuidados continuos, portanto o estresse vivenciado em anos
iniciais ao diagnostico pode ser semelhante ao das maes que vivenciam esse contexto ha mais
tempo. No que se refere ao nivel de suporte do filho, o achado deste estudo difere do
encontrado por Poter e colaboradores (2022), no qual mostraram associa¢do entre o grau
moderado de autismo dos filhos e altos niveis de estresse experimentado por suas maes. De
acordo com 0s autores isso pode ser explicado pelo maior anseio das maes pelo
desenvolvimento dos filhos ja que ndo apresentam comprometimentos severos advindos do
TEA. Em contrapartida, esta pesquisa sugere que devido a disparidade de prevaléncia entre 0s

niveis de suporte dos filhos da amostra, essas correlacdes ndo foram encontradas.

Em relacdo aos questionamentos da Escala de Estresse Percebido, os achados
indicaram niveis elevados de estressores nas mées de filhos com TEA em diversos dominios
vivenciados no Gltimo més, sendo possivel constatar a prevaléncia de sentimentos negativos e
positivos percebidos por elas. Dentre os dominios de carater negativo, a grande maioria teve
alta tendéncia a ocorrer quase sempre ou sempre durante o periodo questionado. Isso pode ser
explicado pelo fato que o dia a dia de uma mde com filho atipico é composto por varios

elementos que predispdem ao estresse.
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No estudo realizado por Vieira (2020), foi identificado que as causas estressoras mais
prevalentes na rotina dos pais de criangas com TEA incluiam comportamentos
externalizantes, dificuldades na comunicagdo e na interacdo social, além de problemas
relacionados a alimentacéo dos filhos. Os desafios diarios em lidar com a complexidade do
autismo podem gerar sentimentos negativos constantes nas maes, como a frustragdo
(MEDINA et al., 2020). Corroborando com essas anélises, o estudo realizado por Silva e
Santos (2021) apontou que a intensificacdo dos sentimentos negativos, como frustracéo,
angustia e aflicdes, experimentados por mées de criangas com TEA sdo devido, na maioria
das vezes, a falta de acesso a informacfes sobre os direitos e recursos que possibilitem o

desenvolvimento de seus filhos.

Em contrapartida, os sentimentos de resiliéncia, autocontrole e competéncia
predominam em grande frequéncia, demonstrando assim, que mesmo experimentando
aspectos negativos diariamente, as maes encontram estratégias de enfrentamento para lidar
com os desafios advindos do TEA. Esses achados sdo semelhantes aos da literatura, que
mostram a utilizacdo desses recursos como fatores de protecdo para resolucdo ou amenizagéo
das dificuldades, como o0s aspectos comportamentais e emocionais advindos do espectro,
permitindo assim, uma adaptacéo positiva da mae sobre esse contexto. Os fatores de protecao
desenvolvidos séo, portanto, diretamente proporcionais a saide mental materna (NAHAR;
ZAMBLLI; HALSTEAD, 2022). Estudos apontam ainda que maes de criangas com TEA
tendem a aprimorar a inteligéncia emocional, que por sua vez, tem associacdo com o nivel de
resiliéncia expresso (MANICACCI et al., 2019).

Compreender os sentimentos vivenciados pelas mées € pertinente para verificar a
percepcdo de salde mental e proporcionar o direcionamento, se necessario, para a rede de
cuidados. A equipe multidisciplinar precisa conhecer os fatores que envolvem as condic6es de
salde dessas mulheres, bem como, esta preparada para identificar possiveis processos de
adoecimento e oferecer suporte adequado. Dentre a equipe multidisciplinar que compde essa
rede, o Fisioterapeuta representa um importante aliado na prevencao de doengas e promogao
de salde para esse publico. A literatura mostra que cuidadores tém mais propensdo a ter
repercusses fisicas, além das mentais devido a sobrecarga enfrentada. E comum nesse
publico, o surgimento de dores articulares e musculares, cervicalgias, lombalgias, além dos
referidos aspectos psiquicos ja bem relatados, como insdnia, estresse, ansiedade e depressdo
(PINTO et al., 2016). Portanto, a atencdo ao cuidador, em especial as mées de autistas, deve

fazer parte integrante da assisténcia a pessoa com TEA.
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5 CONCLUSAO

A partir dos dados obtidos neste trabalho, pode-se observar que mées de filhos com
TEA apresentam niveis moderados a altos de estresse vivenciados no dia a dia. Esses indices
podem ser explicados pela rotina instaurada, na qual a mée precisa se adaptar para oferecer
suporte adequado, deixando, por vezes, de vivenciar momentos de lazer, cuidados pessoais e
habitos anteriores, dedicando-se quase que exclusivamente aos filhos. O presente estudo
mostrou ainda, que o quadro de estresse existe independentemente do tempo de diagndstico e
nivel de suporte do filho. Além disso, foi evidenciada a existéncia de sentimentos negativos
na rotina dessas mulheres, como frustracdo, impaciéncia, ansiedade, tensdo e impoténcia; a
maioria deles ocorrendo com elevada frequéncia. No entanto, apesar desse contexto, elas
encontram estratégias de enfrentamento para lidar com as adversidades, isso € demonstrado

pelos sentimentos de resiliéncia, competéncia e autocontrole.

O ato de cuidar de um filho com necessidades de suporte, na maioria das vezes, é
encarado na préatica. A auséncia de conhecimento prévio sobre a condi¢do e as habilidades
necessarias para lidar com as caracteristicas e demandas especificas do transtorno pode gerar
sentimentos de incerteza, estresse e sobrecarga emocional. Essa realidade destaca a
importancia de fornecer suporte e recursos adequados as familias desde o momento do
diagnostico. Programas de educacdo e orientacdo sobre a condicdo, treinamentos em
habilidades de comunicacdo e manejo comportamental, acesso a servicos de saude
especializados e a grupos de apoio podem desempenhar um papel crucial na capacitacdo das

mées para enfrentar os desafios do desenvolvimento atipico de seus filhos.

Além disso, julga-se necessario que o suporte dos servicos assistenciais de saude para
as pessoas com TEA sejam estendidos as suas familias, principalmente as mées, que estdo no
cuidado diario desses usuarios. Os profissionais de saude precisam ser sensiveis a identificar o
adoecimento fisico e psiquico dessas mulheres. A prestacdo de cuidados a esse publico
representa politicas publicas de saude ao cuidador e colaboram para a atenuacdo do estresse e

repercussdes consequentes, como a ansiedade e depresséo.
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ANEXO A- Escala de Estresse Percebido (Perseived Stress Scale, PSS-10)

As questdes nesta escala perguntam a respeito dos seus sentimentos e pensamentos durantes
os Ultimos 30 dias (Gltimo més). Em cada questdo indique a freqliéncia com que vocé se

sentiu ou pensou a respeito da situagéo.

1. Com que freqiéncia vocé ficou aborrecido por causa de algo que aconteceu
inesperadamente? (considere os ultimos 30 dias).

[ 0].Nunca [ 1].Quase Nunca [ 2 ].As Vezes [ 3 ].Pouco Freqgiiente [ 4 ] Muito Freqiiente

2. Com que freqiiéncia vocé sentiu que foi incapaz de controlar coisas importantes na sua

vida? (considere os ultimos 30 dias).

[ 0].Nunca [ 1].Quase Nunca [ 2 ].As Vezes [ 3 ].Pouco Freqgiiente [ 4 ] Muito Freqiiente
3. Com que frequéncia voceé esteve nervoso ou estressado? (considere os ultimos 30 dias).
[ 0].Nunca [ 1].Quase Nunca [ 2 ].As Vezes [ 3 ].Pouco Fregiiente [ 4 ] Muito Freqgiiente

4. Com que fregliéncia vocé esteve confiante em sua capacidade de lidar com seus problemas

pessoais? (considere os ultimos 30 dias).

[ 0].Nunca [ 1].Quase Nunca [ 2 ].As Vezes [ 3 ].Pouco Freqgiiente [ 4 ] Muito Freqiiente
5. Com que frequéncia vocé sentiu que as coisas aconteceram da maneira que vocé
esperava? (considere os ultimos 30 dias)

[ 0].Nunca [ 1].Quase Nunca [ 2 ].As Vezes [ 3 ].Pouco Freqgiiente [ 4 ] Muito Freqiiente

6. Com que fregiiéncia vocé achou que ndo conseguiria lidar com todas as coisas que tinha

por fazer? (considere os ltimos 30 dias).
[ 0].Nunca [ 1].Quase Nunca [ 2 ].As Vezes [ 3 ].Pouco Freqgilente [ 4 ] Muito Freqiiente

7. Com que freqiiéncia vocé foi capaz de controlar irritacbes na sua vida? (considere 0s

Gltimos 30 dias).

[ 0].Nunca [ 1].Quase Nunca [ 2 ].As Vezes [ 3 ].Pouco Freqiiente [ 4 ] Muito Freqiiente



8. Com que frequiéncia vocé sentiu que todos os aspectos de sua vida estavam sob controle?
(considere os ltimos 30 dias).

[ 0].Nunca [ 1].Quase Nunca [ 2 ].As Vezes [ 3 ].Pouco Freqiiente [ 4 ] Muito Fregiiente

9. Com que frequéncia vocé esteve bravo por causa de coisas que estiveram fora de seu

controle? (considere os ultimos 30 dias).
[ 0].Nunca [ 1].Quase Nunca [ 2 ].As Vezes [ 3 ].Pouco Freqgiiente [ 4 ] Muito Freqiiente

10. Com que freqliéncia vocé sentiu que os problemas acumularam tanto que vocé néo

conseguiria resolvé-los? (considere os Gltimos 30 dias).

[ 0].Nunca [ 1].Quase Nunca [ 2 ].As Vezes [ 3 ].Pouco Freqiiente [ 4 ] Muito Freqiiente.
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