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RESUMO: Este estudo tem por objetivo avaliar o estresse e sobrecarga de maes de criangas que apre-
sentam o Transtorno do Espectro Autista (TEA). Trata-se de um estudo transversal de abordagem
quantitativa. Participaram 55 maes de criangas com TEA do Centro de Atendimento ao Autista Dr.
Danilo Rolim de Moura na cidade de Pelotas-RS. Foram utilizados o questionario sociodemografico e
o Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp. Os dados foram analisados no software SPSS
21. Os resultados deste estudo apresentaram alta prevaléncia de estresse e niveis moderados de so-
brecarga. Contatou-se que é fundamental que haja o planejamento e implementa¢do de uma rede de
apoio, que acolham essas maes, que possibilite acesso a informacdes e estratégias que as ajudem que
a lidar melhor com as condigdes do filho.
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RESUMEN: Este estudio tiene como objetivo evaluar el estrés y la carga de las madres de nifios con
trastorno del espectro autista (TEA). Se trata de un estudio transversal con enfoque cuantitativo. 55
madres de niflos con TEA participaron en el Centro de Atencién al Autista Dr. Danilo Rolim de Moura
en la ciudad de Pelotas-RS. Se utiliz6 el cuestionario sociodemografico y el Inventario de Sintomas de
Estrés de Lipp para Adultos. Los datos se analizaron mediante el software SPSS 21. Los resultados de
este estudio mostraron una alta prevalencia de estrés y niveles moderados de sobrecarga. Se encon-
tré que es fundamental que exista la planificacién e implementacién de una red de apoyo, que abrace
a estas madres, que permita el acceso a informacion y estrategias que las ayuden a enfrentar mejor
las condiciones de sus hijos.
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REVISTA HUMANITARIS

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é classificado como um transtorno
do neurodesenvolvimento que se manifesta na infancia atingindo determinadas
areas do desenvolvimento humano como: a comunicagao e interacao social, e a pre-
sen¢a de comportamentos restritos e repetitivos. O nivel de gravidade varia de
acordo com o nivel de apoio que a pessoa precisa (APA, 2014).

Os dados epidemioldgicos mais recentes sobre a incidéncia do autismo, se-
gundo estimativa da Organizacao Mundial de Saude (OMS), é de que 70 milhdes de
pessoas no mundo tem autismo. E a estimava no Brasil, é de aproximadamente dois
milhdes de pessoas. Podendo atingir uma a cada 50 criangas, sendo maior incidéncia
em meninos, cerca de trés para uma menina (Portal Brasil do Ministério da Saude,
2014).

A espera pela chegada de um filho gera muitas expectativas e idealizacoes,
os pais desejam que nasca saudavel e “perfeito”, o que pode contribuir para maior
dificuldade de aceitacao/adaptacao frente a uma limitacdo significativa do filho.
Para qualquer familia, deparar-se com essas limitagdes é um encontro com o desco-
nhecido.

Essa nova realidade além de provocar muitas mudangas na rotina dos fa-
miliares tais como, habitos, gastos financeiros, relagdes sociais e profissionais, causa
também, sofrimento, confusao, frustracdes e medo, fazendo com que a fun¢do ma-
terna e paterna torna-se uma experiéncia muito mais complexa, pois apesar do su-
porte de outros familiares e profissionais, os pais sdo os maiores responsaveis pelos
cuidados com o filho (FAVERO; SANTOS, 2005; SCHIMIDT et al., 2007).

Os conceitos de estresse e sobrecarga estdo intimamente ligados as inime-
ras adaptacdes e mudancas que sdo geradas na familia. O estresse pode ser definido
como um empenho de adaptacao do organismo para encarar eventos ameacadores
a vida e ao equilibrio interno. E saudavel e necessario um nivel de estresse para o
nosso funcionamento e para que possamos executar diferentes atividades, porém,
quando ha uma sobrecarga de estresse, pode tornar-se prejudicial (ROSSI, 2004;

FRANCI, 2005).
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Schmidt e Bosa (2007) investigaram os niveis de estresse em maes de indi-
viduos com autismo. Participaram do estudo trinta maes, com idades entre 30 e 56
anos. Os resultados mostraram que 70% das maes apresentaram altos niveis de es-
tresse (SCHIMIDT; BOSA, 2007).

O conceito de sobrecarga é definido como as consequéncias negativas das
atividades do cuidado sobre o estado psicolégico do cuidador, atingindo diversas
areas como: saude, bem-estar fisico e psicolédgico, lazer e relacionamento. A sobre-
carga possui duas vertentes: objetiva (consequéncias concretas e observaveis) e
subjetiva (sentimentos e percepg¢ao do cuidador sobre sua fungdao) (MAURIN; BOYD,
1990; CAMARGO, 2010).

Um estudo recente investigou as variaveis que podem influenciar o nivel de
sobrecarga de 20 maes. Segundo os resultados, 85% das maes evidenciaram sobre-
carga (MIELE, 2017).

No que se refere a familia em seu contexto socio-histdrico, ressaltando a
questdo de género e maternidade, tal como a categoria deficiéncia, destaca-se que, a
mulher/mae, embora seja uma condi¢do determinada bioldgica e socialmente, é in-
ternalizada influenciando a mulher a assumir o papel do cuidado como algo natural.
Segundo Rosa (2003), nos primeiros grupos e comunidades humanas, a divisao so-
cial de género foi formando uma cultura patriarcal que expde padrdes de relacdes
sociais, e que marca o inconsciente humano nas identidades de homens e mulheres,
determinando algumas fun¢des aos membros da familia, sendo a mae a principal
cuidadora do Ambito doméstico e dos filhos. (ROSA, 2003; WELTER et al., 2008)

Na atualidade, muitos estudos corroboram com a ideia de que sdao as maes
que dedicam-se ao cuidado direto e integral da crianga, muitas vezes abdicando da
sua carreira profissional para concentrar seu tempo nas atividades diarias da cri-
anca (SMEHA; CEZAR, 2011).

Assumindo o papel de cuidadora principal, as maes estao sujeitas a desen-
volver altos niveis de estresse e sobrecarga devido ao acimulo das fun¢des da casa
e a tarefa de cuidar do filho com o transtorno. Elas ainda sofrem com a falta de in-
formacdo, com o medo em relagdo ao futuro, com o desconhecimento e com o pre-
conceito das pessoas. Diante disso, este estudo justifica-se pela necessidade de ava-

liar o estresse e sobrecarga destas maes que, assim como seus filhos, precisam ser
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acolhidas e cuidadas, necessitam de apoio, suporte e estratégias que as ajude diari-
amente, numa tentativa de minimizar toda a sobrecarga, que por sua vez, é inevita-
vel em suas vidas (SCHIMIDT; BOSA, 2007; SILVA; RIBEIRO, 2012). Ainda, verificar
a associacdo de dados sociodemograficos com a presenca de estresse em maes de
criangas com o Transtorno do Espectro Autista e verificar a associacao dos dados

sociodemograficos com a média de sobrecarga em maes de criangas com o TEA.

REFERENCIAL TEORICO

TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O autismo é uma palavra de origem grega, que deriva do termo “Autos” que
significa proprio e “ismo” que traduz uma orienta¢do ou um estado. Sendo assim, o
Autismo é entendido como uma condi¢do ou estado de alguém, que aparenta estar
absorvido em si préprio (MARQUES, 2000).

Atualmente as definigdes mais utilizadas sao as que constam na Classifica-
cdo Internacional de Doencas Mentais (OMS, 2000) e no Manual Diagnostico e Esta-
tistico de Doengas Mentais V (APA, 2014).

O Transtorno do Espectro Autista é caracterizado pelo comprometimento
de dois eixos principais do desenvolvimento: a comunicacdo e interagdo social, e a
presenca de comportamentos restritos e repetitivos, causando prejuizo no funcio-
namento diario (APA, 2014).

Quanto a etiologia do Transtorno do Espectro Autista, ndo ha um consenso.
Ele pode estar relacionado com riscos inespecificos como idade parental avangada,
baixo peso ao nascer ou exposicao fetal ao acido valproico. Estima-se que de 37%
até mais de 90% representa herdabilidade, 15% pode estar associado a mutacao ge-
nética (APA, 2014).

Os critérios diagnosticos do Transtorno do Espectro Autista segundo o
DSM-V sdo: [A] déficits persistentes na comunicagdo social e nas interagcdes, em mul-

tiplos contextos; [B] padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e
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atividades; [C] os sintomas devem estar presentes no desenvolvimento, porém po-
dem ndo se manifestar plenamente, até que as demandas sociais excedam as capa-
cidades limitadas; e [D] os sintomas causam prejuizo e limitagdo no funcionamento
social e em diversas areas da vida do individuo; (APA, 2014).

O tratamento do Transtorno do Espectro Autista pode ser realizado de duas
formas. A primeira é a medicamentosa e a outra refere-se a tratamento com diversos
profissionais, entre eles: psicélogos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, fono-
audidlogos, neurologista, assegurando-se que a crianca sera tratada nas diferentes
areas. Recomenda-se também que a crianca seja avaliada anualmente para monito-
rar o progresso ao longo dos anos e revisar as intervencées que recebe (SILVA; MU-
LICK; 2009).

Segundo Lipp (2000): “Stress é uma rea¢do do organismo com componen-
tes psicolégicos, fisicos, mentais e hormonais que ocorre quando surge a necessi-
dade de uma adaptac¢do grande a um evento ou situacao de importancia. Este evento
pode ter um sentido negativo ou positivo” (LIPP, 2000)

A autora também discute trés definigdes importantes sobre o estresse,
sendo eles: [1] estresse postivo: quando o stress inicia, caracterizando a fase de
alerta, marcada pela producao e agdo da adrenalina. Reconhecida como fase da pro-
dutividade; [2] estresse ideal: quando o estimulo estressor permanece e a pessoa
aprende a controlar a fase de alerta de forma eficaz. O organismo tenta reestabelecer
o equilibrio anterior (homeostase), apds a fase de alerta, se ndo ha recuperacao, a
pessoa torna-se mais vulneravel a doengas; e o [3] estresse negativo: definido pelo
excesso de stress. Caracteriza-se pelo esgotamento do processo de adaptacdo. Afe-
tando a qualidade de vida, organismo fica desprovido de nutrientes e a energia men-
tal fica restringida e a pessoa mais suscetivel a adoecer (LIPP, 2000).

O estresse pode provocar sintomas fisicos e/ou psicolégicos. Geralmente os
sintomas fisicos sdo: tensdo muscular, taquicardia, hipertensido, nduseas, aumento
da sudorese, entre outros. Enquanto os sintomas psicolégicos que podem ocorrer
sdo: tédio, angustia, tensao, ira, insdnia, ansiedade, panico, preocupacao excessiva,
hipersensibilidade emotiva, dificuldade interpessoais, dificuldade de se concentrar
em outros assuntos e de relaxar (LIPP; GUEVARA, 1994).

Muitos estudos evidenciam a presenca de estresse em maes de crian¢as com
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o transtorno do espectro autista. Dentre as variaveis que mais estdo associadas es-
tdo: caracteristicas da crianga, caracteristicas da mae e do contexto familiar e social,
preocupacgdes financeiras e demandas de cuidado gerado pelos déficits comporta-
mentais e pelas atividades diarias de vida da crianc¢a, como autocuidado, mobilidade,
acompanhamento dos servigcos terapéuticos (SCHIMIDT; BOSA, 2003; FAVERO:;
SANTOS, 2005; SCHIMIDT et al.,, 2007; SILVA; RIBEIRO, 2012; AMARAL, 2013).

O conceito de sobrecarga é definido como o impacto negativo em um ou
mais membros da familia, em fun¢do do cuidado intensivo de outro membro fami-
liar. (PEREIRA; SOARES, 2011)

A sobrecarga pode atingir varios elementos da vida familiar, dentre elas:
saude, bem-estar fisico e psicoldgico, lazer, trabalho, relacionamento familiar (CA-
MARGO, 2010).

O conceito de sobrecarga possui duas dimensodes: [1] objetiva: refere-se a
quebra da rotina diaria, aumento de tarefas, dificuldades financeiras, de sadde, in-
terrup¢do na vida social, profissional; e [2] subjetiva: percepcao ou avaliacdo pes-
soal do cuidador sobre seu papel e sua reacao emocional, como sentimento de culpa,
vergonha, impoténcia, desamparo, frente as mudangas e obrigacdes da sua fungao e
da atual situacao, incluindo as preocupacgdes em relacdo a seguranca, saude e trata-
mento do paciente, tensdes geradas nas relagdes familiares (MAURIM; BOYD, 1990);

Camargo (2010), resume a sobrecarga do cuidador em:

“0 6nus fisico e financeiro, que tende a se agravar com a evolucao da do-
enca, falta de informacdes suficientes aos cuidadores para exercer o cui-
dado, poucos recursos sociais de apoio, escassez de pessoas especializa-
das que possam dar suporte e poucas fontes de apoio emocional, rivali-
dade entre a tarefa de cuidar e o trabalho profissional, ou mesmo com o
papel familiar desempenhado anteriormente pelos cuidadores, sentimen-
tos negativos que podem aflorar na dindmica cuidar-ser-cuidado, o cuidar
solitario, exercido por um tinico membro familiar sem a ajuda ou reconhe-
cimento dos outros integrantes "(CAMARGO, 2010, p. 240)

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de um estudo transversal de abordagem quantitativa. A populacao-
alvo deste estudo sao maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista que fre-

quentam o Centro de Atendimento ao Autista Dr. Danilo Rolim de Moura na cidade
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de Pelotas. Para este estudo foram consideradas criancas as que tem até 11 anos de
idade e as maes que serdo incluidas devem ser suas principais cuidadoras, isto €, a
pessoa que passa a maior parte do tempo com o filho e principal responsavel pelos
seus cuidados gerais (alimentagao, consultas médicas, higiene, educacao). As parti-
cipantes foram selecionadas através de uma amostra por conveniéncia.

Os instrumentos utilizados foram os seguintes:

Questionario sociodemografico: Esse instrumento tem como objetivo prin-
cipal acessar informagdes relacionadas ao contexto sociodemografico das partici-
pantes da pesquisa e informagdes acerca do filho com o Transtorno do Espectro Au-
tista;

Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp - ISSL (Lipp, 2000):
Construido e validado no Brasil por Lipp e Guevara (1994), tem por finalidade iden-
tificar de forma objetiva a presenca da sintomatologia de estresse, bem como o tipo
de sintoma (se somatico ou psicoldgico) e em qual fase se encontra (alerta, resistén-
cia, quase exaustdo e exaustdo). Para esse estudo, serao considerados apenas os re-
sultados referentes a presenca de stress. Para tal, se qualquer um dos escores brutos
atingirem os limites determinados (maior que 6 no Quadro 1, ou maior que 3 no
Quadro 2 ou ainda maior que 8 no Quadro 3), o diagndstico é positivo para stress.
No total, o ISSL inclui 37 itens de natureza somatica e 19 de psicologica, sendo os
sintomas muitas vezes repetidos, diferindo somente em sua intensidade e seriedade.
A administracao do instrumento dura em torno de 10 minutos. O coeficiente Alfa de
Cronbach deste instrumento foi de 0,91;

Escala de sobrecarga - Burden Interview: Para avaliar a sobrecarga sera uti-
lizada a escala desenvolvida por Zarit, Reever e Bach-Peterson (1980) e validada
para o Brasil por Scazufca (2002), composta por 22 itens que avalia a sobrecarga
associada ao prejuizo funcional e comportamental do paciente. Os itens retratam as
areas de preocupacdo do cuidador: sadde, vida social e pessoal, situacdo financeira,
emocional bem-estar e relacionamentos interpessoais, medindo a sobrecarga obje-
tiva e subjetiva relatada pelo cuidador, porém nao sao obtidos escores independen-
tes. Cada item da escala é classificado de 0 a 4, sendo 0=nunca, 1=quase, 2=as vezes,
3=quase sempre, 4=sempre. A pontuacao total da escala pode variar de 0 a 88, o

maior escore representa a maior sobrecarga.
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Os Critérios de inclusdo e exclusdo para participacdo na pesquisa foram: a
mae ser a cuidadora principal do filho; idade da crianga até 11 anos; assinar o termo
de consentimento livre e esclarecido. Para exclusdo foram estabelecidos os critérios
a seguir: ndo apresentar condi¢oes de entendimento das questdes contidas nos ins-
trumentos utilizados; ndo preencher os outros critérios de inclusao no estudo;

A coleta de dados foi realizada no Centro de Atendimento ao Autista Doutor
Danilo Rolim de Moura, vinculado a Secretaria de Educacado e Desporto (Smed), na
cidade de Pelotas RS. Esse servico atende criangas, adolescentes e adultos portado-
res do Transtorno do Espectro Autista, possibilitando o desenvolvimento de suas
potencialidades através de tratamentos adequados que envolvem intervencdes psi-
coeducacionais, orienta¢do familiar, desenvolvimento da linguagem e comunicagao.

A coleta de dados ocorreu durante o més de maio. Durante esse periodo, os
entrevistadores foram até o local e convidaram as maes que estavam na sala de es-
pera a participar do estudo. Logo apos, foi apresentado o Termo de Consentimento
Livre Esclarecido, explicitando os objetivos e o procedimento do estudo, as maes que
estavam de acordo e preencherem os outros critérios de inclusdo, foram incluidas
na amostra.

Os dados foram analisados no software SPSS 21. Foram obtidas as frequén-
cias simples das variaveis sociodemograficas, a prevaléncia de estresse e a média de
sobrecarga na amostra (analise univariada). Posteriormente, a analise bivariada foi
conduzida através do teste de qui-quadrado (para avaliar as possiveis associacdes
da presenca de estresse com as variaveis sociodemograficas), bem como do ANOVA
(para avaliar a associacdao da média de sobrecarga com as variaveis sociodemogra-
ficas.)

Apés contato prévio e autorizacao do local da pesquisa, este estudo foi en-
caminhado e obteve aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Me-
dicina da Universidade Federal de Pelotas, sob o n® 2.626.475.

A participagdo das maes foi voluntaria e a coleta de dados ocorreu de acordo
com os parametros éticos estabelecidos pela resolu¢do 466/2012 do Conselho Na-
cional de Saude, sendo realizada apés a assinatura do Termo de Consentimento Li-

vre e Esclarecido.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram deste estudo, 55 maes de crian¢as com o transtorno do espec-
tro autista, que atendiam os critérios de inclusdo da amostra.

Conforme a caracteristicas descritas na Tabela 1, de modo geral, observa-se
que 45,5% das maes deste estudo possuem 39 anos ou mais. Cerca de 78,2 % vive
com companheiro, 40% nao possuem outros filhos. No geral, a maioria das maes
(38,2%) estudaram 12 anos ou mais, 54,5% nao trabalham, sendo 3,6% aposenta-
das, quanto a classificacdo socioeconémica, 47,3% das mades estdo incluidas na
classe B.

Entre as maes, 90,9% sao as pessoas que passam a maior parte do tempo
com o filho(a) e 47,3% delas ndo recebem ajuda no cuidado. Somente 9,1% fazem
tratamento psicolégico/psiquiatrico.

Em relacdo aos dados dos filhos(as), cerca de 81,8% sao do sexo masculino
e a idade corresponde a 36,4% com até 5 anos de idade, e 36,4% de 9 a 11 anos.
Quanto ao tempo de diagnostico 40% receberam ha 49 meses ou mais. Além disso,
94,5% das criangas frequentam escola e 63,6% frequentam o centro de autismo en-
tre 25 a 48 meses.

A maioria das maes apresentaram estresse (78,2%). A média de sobrecarga

foi de 28,48, e quanto a percepgao das maes, 40% delas se sentem um pouco sobre-

carregas.
Tabela 1. Descrigcdo dos dados sociodemograficos da amostra.
. n (%
Variaveis m(é diz/( dp)
Idade
Até 34 anos 16 (29,1)
35a38anos 14 (25,5)
39 anos ou mais 25 (45,5)
Vive com companheiro
Nao 12 (21,8)
Sim 43 (78,2)
Possui outros filhos
Nao 23 (41,8)
Sim 32 (58,2)
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Quantidade de filhos a mais

Nenhum 22 (40,0)

Um 19 (34,5)

Dois 12 (21,8)

Trés 02 (03,6)
Escolaridade

Até 8 anos 14 (25,5)

9a1llanos 20 (36,4)

12 anos ou mais 21 (38,2)
Trabalha atualmente

Nao 30 (54,5)

Sim 25 (45,5)
Aposentada

Nao 53 (96,4)

Sim 02 (03,6)
Classificagdo Socioeconémica (ABEP)

A 02 (03,6)

B 26 (47,3)

C 22 (40,0)

D 05 (09,1)
E a pessoa que passa maior parte do tempo com o
filho

Nao 05 (09,1)

Sim 50 (90,9)
Recebe algum tipo de ajuda no cuidado com o filho

Nao 26 (47,3)

Sim 29 (52,7)
Se recebe ajuda, de quem

Nenhuma 26 (47,3)

Pai/padrasto 09 (16,4)

Av6 11 (20,0)

Irmao(a) 05 (09,1)

Baba 04 (07,3)
Faz tratamento psicoldgico/psiquiatrico

Nao 50 (90,9)

Sim 05 (09,1)
Idade do filho(a)

Até 5 anos 20 (36,4)

6 a 8 anos 15 (27,3)

9a11lanos 20 (36,4)
Sexo do filho(a)

Masculino 45 (81,8)

Feminino 10 (18,2)

Tempo do diagndstico (meses)
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Até 24 14 (25,5)
25a48 19 (34,5)
49 ou mais 22 (40,0)
Frequenta escola
Nao 03 (05,5)
Sim 52 (94,5)
Tempo que frequenta o centro de autismo (meses)
Até 24 20 (36,4)
25a48 35 (63,6)
49 ou mais
Estresse
Ausente 12 (21,8)
Presente 43 (78,2)
Sobrecarga 28,48 (11,29)
Percepg¢ao da sobrecarga
Nem um pouco 08 (14,5)
Um pouco 22 (40,0)
Mais ou menos 18 (32,7)
Muito 04 (07,3)
Demais 03 (05,5)
55 (100)

A tabela 2, apresenta as possiveis associacdes da presenca de estresse com
as variaveis sociodemograficas.

Os resultados mostram a alta prevaléncia de estresse entre as maes partici-
pantes do estudo, confirmando a hipotese inicial, o que corrobora com os dados da
literatura que apontam estas maes como constituintes de um grupo de alto risco
para desenvolvimento de estresse (F[\VERO; SANTOS, 2005; KOEGEL et al., 1992;
SCHMIDT etal., 2007; SCHMIDT, 2003).

Neste estudo, a presenca de estresse esteve associada a auséncia de traba-
lho (p=0,046). Nesta amostra, 62,8% das maes nao trabalham e também sao as pes-
soas que passam a maior parte do tempo com o filho, embora esta dltima variavel
ndo tenha sido associada ao estresse (93%, p=0,642). Desta forma, elas exercem o
papel de principal responsavel pela maioria dos cuidados diretos com o filho (ex.:
alimentacao, consultas médicas, vestuario, medicacao etc.). Estudos apontam que a
intensidade do convivio didrio e a demanda de cuidado prestados ao filho com au-
tismo, se mostram como fatores estressores na vida destas familias. (FAVERO; SAN-

TOS,2005 SCHMIDT; BOSA, 2003).
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Em relacdo a outras variaveis, estudos identificaram que quanto maior a
idade da mae, maiores eram os escores na avaliacao de estresse, argumentando que
essa associacdo pode estar relacionada ao fato de que as maes que tem mais idade
podem ter maiores experiéncias acumuladas de situacdes estressantes que acres-
centam as dificuldades atuais (REZENDES; SCARPA, 2011; WONG et al. 2012). No
presente estudo, ndo houve associacgao significativa entre idade materna e estresse.
Uma possivel explicacdo para isso pode ser devido a amostra deste estudo ser com-
posta de maes relativamente jovens e, além disso, outras variaveis podem estar in-
terferindo nos resultados, como receber apoio de um centro especializado.

Algumas associagdes com o estresse ficaram relativamente proximas a sig-
nificancia, como a escolaridade (p=0,066), corroborando com os estudos que sali-
entam que a baixa escolaridade acompanham os casos de estresse (FAVERO, 2005).

Outra associagdo proxima a significancia foi a variavel viver com o compa-
nheiro (p=0,094), ao contrario do que se esperava na hipotese, 72,1% das maes com
estresse vivem com companheiro. De acordo com autores, as maes tendem a apre-
sentar maior risco de estresse, em funcdo do acdmulo de fun¢des domésticas, mais
a demanda de cuidados, pois existe uma expectativa social de que elas assumam o
cuidado com o filho pra si, enquanto os pais assumem a responsabilidade financeira
e participam menos da rotina com o filho. Além disso, muitas vezes surgem conflitos
nos relacionamentos devido a falta de tempo para o casal (FAVERO, 2005; NUNES,
2007).

Em relacdo a percepcdo de sobrecarga, 39,5% das maes se sentem “um
pouco” e 37,2% se sentem “mais ou menos” sobrecarregadas. Conforme alguns au-
tores, a sobrecarga vivenciada pelas maes em fung¢do das exigéncias, cuidados e ta-
refas peculiares que precisam exercer na atengao ao filho com TEA pode coloca-las
em maior risco de desenvolver estresse e outros transtornos. De fato, cabe a familia
se adaptar a realidade de cuidados com o seu filho, para que ndo haja sobrecarga
especifica de uma pessoa que passa a desenvolver outros problemas relacionados
com isso, como altos indices de estresse e outros transtornos. Dessa forma, ainda
que a mae seja mantida no papel de cuidadora principal, o envolvimento maior dos
membros devera diminuir a sobrecarga, o estresse e as demais repercussoes psicos-

sociais encontradas na vida das maes cuidadoras (OLSSON; HWANG, 2001; EBERT;
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LORENZINI; FRANCO DA SILVA, 2015; PINTO et al., 2014).

Tabela 2. Associagdes da presenga de estresse com as variaveis sociodemogréficas.

Presencga de
Variaveis Estresse p-valor
n (%)
Idade 0,258
Até 34 anos 11 (25,6)
35a38anos 11 (25,6)
39 anos ou mais 21 (48,8)
Vive com companheiro 0,094
Nao 12 (27,9)
Sim 31(72,1)
Possui outros filhos 1,000
Nao 18 (41,9)
Sim 25(58,1)
Quantidade de filhos a mais 0,797
Nenhum 17 (39,5)
Um 14 (32,6)
Dois 11 (25,6)
Trés 01 (02,3)
Escolaridade 0,066
Até 8 anos 14 (32,6)
9allanos 14 (32,6)
12 anos ou mais 15 (34,9)
Trabalha atualmente 0,046
Nao 27 (62,8)
Sim 16 (37,2)
Aposentada 1,000
Nao 41 (95,3)
Sim 02 (04,7)
Classificagdo Socioeconémica (ABEP) 0,245
A 01 (02,3)
B 19 (44,2)
C 19 (44,2)
D 04 (09,3)
E a pessoa que passa maior parte do tempo
com o filho 0,642
Nao 03 (07,0)
Sim 40 (93,0)
Recebe algum tipo de ajuda no cuidado com o
filho 1,000
Nao 20 (46,5)
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Sim 23 (53,5)
Se recebe ajuda, de quem 0,415
Nenhuma 20 (46,5)
Pai/padrasto 09 (20,9)
Avo 07 (16,3)
Irmao(a) 04 (09,3)
Baba 03 (07,0)
Faz tratamento psicoldgico/psiquiatrico 0,502
Nao 38 (88,4)
Sim 05 (11,6)
Idade do filho(a) 0,129
Até 5 anos 14 (32,6)
6 a 8 anos 11 (25,6)
9allanos 18 (41,9)
Sexo do filho(a) 0,878
Masculino 35(81,4)
Feminino 08 (18,6)
Tempo do diagnéstico (meses) 0,762
Até 24 12 (27,9)
25a48 12 (27,9)
49 ou mais 19 (44,2)
Frequenta escola 1,000
Nao 02 (04,7)
Sim 41 (95,3)
Tempo que frequenta o centro de autismo (meses) 0,669
Até 24 15 (34,9)
25a48 28 (65,1)
49 ou mais
Percepcgdo da sobrecarga 0,116
Nem um pouco 04 (09,3)
Um pouco 17 (39,5)
Mais ou menos 16 (37,2)
Muito 04 (09,3)
Demais 02 (04,7)
55 (100)

A tabela 3 apresenta as médias de sobrecarga em associa¢do as variaveis
estudadas. Nesta amostra, a média geral de sobrecarga foi de 28,48 (DP=11,29).

De acordo com os critérios propostos pela Escala Burden Interview, a média
apresentada é considerada sobrecarga moderada. Este dado corrobora com os estu-

dos que se referem a sobrecarga de cuidado que a mde desempenha por estar a
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frente dos cuidados e das pressoes deste papel diante do seu circulo social (PISULA,
2011).

Foi possivel verificar associacdo estatisticamente significativa (p < 0,05)
em algumas variaveis. Entre elas: a classificagdo socioecondmica com p=0,003, onde
observa-se que quanto menor a classificagdo maior sobrecarga. Segundo autores, as
dificuldades financeiras estao relacionadas a sobrecarga objetiva, que pode agravar
em decorréncia de falta de informagdo e pouco suporte de servicos e profissionais
especializados (MAURIN; BOYD, 1990; CAMARGO, 2010)

Outra variavel com associacao estatisticamente significativa (p=0,001), foi
a percepc¢ao de sobrecarga das maes, onde observa-se um aumento linear da sobre-
carga nas categorias avaliadas, sendo 41,67(DP=18,90) a média de percepcdo de
sobrecarga “demais”.

Além disso, uma tendéncia a significancia (p=0,091) foi observada em rela-
¢do a variavel trabalho. Esse resultado poderia indicar maior sobrecarga entre as
maes que nao trabalham, porém essa associagdo nao foi significativa.

Em relacdo a presenca de estresse, os resultados demonstraram associagdo
estatisticamente significativa (p=0,048), entre a varidvel de presenca de estresse e
a sobrecarga, com média de 30,10 (DP=11,71) nos individuos que apresentavam
estresse. Este resultado enfatiza o que os estudos demonstraram, que o estresse esta
relacionado com o excesso de demanda de cuidados diretos do filho, o que contribui

para a sobrecarga das maes (BOSA, 2007; SCHMIDT et al.,, 2007).

Tabela 3. Associagdes da média de sobrecarga com as variaveis sociodemograficas.

Variaveis Sobrecarga p-valor
Média (dp)

Idade 0,839
Até 34 anos 29,13 (10,17)
35 a 38 anos 25,77 (11,46)
39 anos ou mais 29,48 (12,07)

Vive com companheiro 0,298
Nao 31,50 (13,33)
Sim 27,62 (10,66)

Possui outros filhos 0,827
Néo 28,09 (12,50)
Sim 28,77(10,50)
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Quantidade de filhos a mais

Escolaridade

Trabalha atualmente

Aposentada

Nenhum
Um

Dois
Treés

Até 8 anos
9a1llanos
12 anos ou mais

Nao
Sim

Nao
Sim

Classificagdo Socioeconémica (ABEP)

E a pessoa que passa maior parte do tempo com o

filho

Recebe algum tipo de ajuda no cuidado com o filho

Se recebe ajuda, de quem

A
B
C
D

Nao
Sim

Nao
Sim

Nenhuma
Pai/padrasto
Avo
Irmao(a)
Baba

Faz tratamento psicolégico/psiquiatrico

Idade do filho(a)

Sexo do filho(a)

V.2,

N.02

(2020) :

Nao
Sim
Até 5 anos

6 a 8 anos
9a1llanos

Masculino

27,59 (12,56)
27,89 (10,71)
30,45 (09,89)
33,00 (16,97)

25,38 (10,70)
29,40 (11,78)
29,52 (11,34)

30,90 (12,37)
25,68 (09,35)

28,81 (11,35)
20,00 (05,65)

21,50 (12,02)
24,92 (10,16)
30,90 (09,12)
39,60 (17,28)

28,00 (09,67)
28,53 (11,52)

29,28 (11,19)
27,79 (11,52)

29,28 (11,19)
30,44 (10,92)
27,82 (10,41)
19,60 (13,35)
32,00 (12,88)

29,12 (11,55)
22,20 (05,67)

29,15 (11,73)
26,67 (09,34)
29,21 (12,58)

28,16 (10,25)

0,420

0,344

0,091

0,283

0,003

0,921

0,634

0,428

0,194

0,995

0,664
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Feminino 29,90 (15,66)
Tempo do diagnéstico (meses) 0,441
Até 24 32,64 (09,72)
25a48 25,00 (10,56)
49 ou mais 28,86 (12,33)
Frequenta escola 0,134
Nao 38,00 (22,60)
Sim 27,92 (10,43)
Tempo que frequenta o centro de autismo (meses) 0,103
Até 24 31,75 (08,92)
25248 26,56 (12,18)
49 ou mais
Percep¢do da sobrecarga 0,001
Nem um pouco 15,88 (06,10)
Um pouco 27,38 (09,74)
Mais ou menos 31,72 (08,83)
Muito 35,00 (11,16)
Demais 41,67 (18,90)
Estresse 0,048
Ausente 22,83 (07,62)
Presente 30,10 (11,71)
55 (100)

No presente estudo, atenta-se para a possivel influéncia do tamanho da
amostra ao observar diferengas nao significativas, no que se refere a algumas varia-
veis sociodemograficas. E preciso analisar os resultados obtidos considerando suas
limitagGes, pois, trata-se de uma amostra restrita de maes que acompanham seus
filhos em uma instituicdo publica especializada. Além disso, ndo foi estudado direta-
mente o comportamento da crianca e suas reais necessidades de cuidado, o que deve
afetar os niveis de estresse e sobrecarga de cada mae. Contudo, como colocaram ou-
tros autores, é necessario considerar a possibilidade de os resultados deste estudo
terem sido influenciados pelo fato de as maes ficarem com algum receio, ou até
mesmo com vergonha de responder honestamente sobre sua relacdo com a tarefa
de cuidar do filho com transtorno do espectro autista. (BURGESS, 2010; CAMARGOS,
et. al,, 2009; DAVIS, GAVIDIA-PAYNE, 2009;).

Estudos futuros devem considerar caracteristicas individuais da mae e da

crianca na analise para compreender especificamente quais fatores contribuem
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mais para os indices de estresse e sobrecarga vivenciados.

CONSIDERAGOES FINAIS

E necessario ressaltar que os resultados deste estudo apresentaram alta
prevaléncia de estresse e niveis moderados de sobrecarga. Sendo que, a coleta de
dados foi realizada em um centro especializado, onde as criancas recebem trata-
mento de acordo com suas necessidades, portanto, essas maes recebem suporte pro-
fissional.

Durante este estudo, podemos perceber que o transtorno espectro autista,
ndo envolve apenas a crianca, mas também toda familia, principalmente as maes,
que além da demanda doméstica, do cuidado intenso exigido, dos recursos pessoais
e contextuais, sofrem com o papel social que a maternidade representa e estao mais
sujeitas a desenvolver estresse, sobrecarga e transtornos.

E importante salientar que apenas 9,1% das participantes fazem trata-
mento psicolégico/psiquiatrico. Segundo autores, as maes podem experienciar sen-
timentos de perda, fracasso, impoténcia e culpa em relacdo a realidade em que a
criancga se apresenta, além de sobrecarga fisica e emocional. Além das necessidades
de adaptacao que sdo constantes e pode gerar estresse na dinamica familiar (Spink,
1992; Sprovieri & Assumpgao Jr, 2001).

Portanto, é fundamental que haja o planejamento e implementacdo de uma
rede de apoio, que acolham essas maes, que possibilite acesso a informagdes e es-
tratégias as ajudem que a lidar melhor com as condic¢ées do filho. O psicélogo, além
de acolher o sofrimento, a angustia e a incerteza dessas maes, pode auxiliar no ge-
renciamento das emog¢des e no enfrentamento da situacao, facilitando seu processo

de adaptacao.
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