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RESUMO: O objetivo deste estudo ¢ avaliar a qualidade de
vida, estresse ¢ o desempenho ocupacional de mées cuidadores
de criangas e adolescentes com diagndstico de autismo. Para a
pesquisa, foram utilizados quatro instrumentos: WHOQOL-
-Bref, a Escala de Estresse Percebido, a Medida Canadense
de Desempenho Ocupacional e um questionario criado pela
pesquisadora contendo dados socioecondémicos ¢ sobre a
crianga/adolescente. Os dados do estudo sugerem que existe
correlagdo entre as varidveis e que as maes cuidadoras possuem
menor qualidade de vida, altos niveis de estresse e desempenho
ocupacional baixo.
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ABSTRACT: The objective of this study is to evaluate the
quality of life, stress, and occupational performance of caregiver
mothers of children and adolescents diagnosed with autism. For
the research, four instruments were used: WHOQOL-Bref, the
Perceived Stress Scale, the Canadian Occupational Performance
Measure and a questionnaire created by the researcher containing
socioeconomic data and information about the child/adolescent.
The study data suggest that there is a correlation between the
variables and that caregiver mothers have a lower quality of life,
high levels of stress, and low occupational performance.
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INTRODUCAO

utismo ¢ um transtorno global de desenvolvimento

que tem como caracteristica inaptidao para interagir

socialmente e alteragdes comportamentais’. O
desenvolvimento neuropsicomotor manifesta-se inadequado
antes dos 3 anos de idade, atrasando algumas etapas do
desenvolvimento. Ha4 prejuizo na interagdo social, na
comunicagdo e padrdes estereotipados de comportamentos
repetitivos e interesses’, que, somados, acarretam em
grandes consequéncias no funcionamento do cotidiano*

Em relagdo a incidéncia, ainda ndo ha dados exatos
quanto aos paises em desenvolvimento. Isso acontece por
diversos fatores, entre eles: a falta de dados, auséncia de
servigos e as barreiras enfrentadas para realizar pesquisas®.
Especialmente no Brasil a falta de instrumentos validados
para diagnostico e inquiricdo do autismo colabora para a
escassez de estudos, tornando-se principalmente um fator
demarcador para profissionais e pesquisadores®.

Apesar de todos os avangos em busca da etiologia
do autismo, ainda ndo ha consenso entre os pesquisadores.
Os estudos desenvolvidos até hoje apontam hipdteses
sobre alteragdes nas estruturas cerebrais. Um estudo
realizado em 2006 afirma que o autismo ¢ um transtorno
genético, com estimativa de herdabilidade de 90%.
Contudo sua etiologia ainda permanece desconhecida®’,
portanto a identificacdo e o diagnéstico sdo baseados no
comportamento e na historia do desenvolvimento de cada
individuo, ndo possuindo um marcador bioloégico que o
determine®’. Ainda ndo existe uma cura conhecida para
esse transtorno. Entretanto as intervengdes precoces e
apropriadas resultam em bom prognostico'®

E importante para o processo de diagndstico a
presenca da familia, visto que o choque previsto ¢ grande
e necessita ser minimizado, ja que, ao receber a noticia do
diagnostico, toda a familia ¢ atingida!!.

Os comportamentos caracteristicos dos portadores
de autismo junto a gravidade do transtorno podem
constituir fatores estressores para os demais membros da
familia'2. O estresse familiar pode ser um dos aspectos que
explica o esteredtipo atribuido aos pais de criangas autistas
como sendo emocionalmente frios e apresentando grande
dificuldade em criar/manter contato afetivo'*.

A funcdo de cuidar de uma pessoa com necessidades
especiais geralmente recai sobre um familiar. Alguns
estudos ja descreveram as consequéncias enfrentadas por
cuidadores, tais como: responsabilidade pelo cuidado,
isolamento social, ansiedade, carga emocional, entre
outros'!5, e isso leva a diminui¢do da qualidade de vida.
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A qualidade de vida ¢ um conceito que inclui
diversos aspectos. Dentre eles, a sensacao de bem-estar,
felicidade diante do ambito em que se vive e suas
relacdes sociais, tais como comunidade, escola, trabalho,
familia'®. Sendo assim, o individuo raramente é o (inico
foco da intervengdo!’, visto que a familia também ¢
impactada diante do forte estresse sofrido no cuidar de
uma crianga com diagnostico de autismo, o que acaba
culminando em consequéncias no desenvolvimento
dessa, no sistema familiar e principalmente na vida da
mae'®. Esse impacto ocorre porque o envolvimento nas
ocupacdes humanas sustenta o cotidiano, auxiliando
na satde e bem-estar'’, e possuir uma crianga com
deficiéncia mental na familia pode ser um fator
estressante ou ndo, acarretando em consequéncias para
todos os membros da familia, em pequena ou grande
proporgao’®.

Este estudo tem como objetivo avaliar a correlacao
entre qualidade de vida, estresse e o desempenho
ocupacional de maes cuidadoras de criangas e adolescentes
com diagndtisco de autismo.

A pesquisa surgiu a partir da observagdo da
necessidade de um atendimento humanizado com
suporte as familias e, especificamente, aos cuidadores de
individuos autistas. A ideia de desenvolver o estudo se
da a partir do suporte que os cuidadores de pessoas com
necessidade especial devem receber, visto que o cotidiano
em que esses se inserem acaba tornando-se conturbado
devido as tarefas acumuladas.

O trabalho ¢ de suma importancia, visto que nao
foi encontrado na literatura estudo que correlacione
qualidade de vida, estresse e desempenho ocupacional, e
este podera trazer maiores esclarecimentos e referencias
bibliograficas para académicos e profissionais que se
interessem sobre o tema abordado. A instituicao escolhida
foi o Centro de Autismo Dr. Danilo Rolim de Moura, que
oferece atendimento gratuito a criancas e adolescentes
com diagnostico de autismo, sendo uma oportunidade de
conhecer melhor a vida desses cuidadores de pessoas com
necessidade especial, apresentando dados que sugerem
como ¢ a vida das maes cuidadoras.

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de um estudo transversal de -carater
quantitativo, caracterizado por amostra de conveniéncia.
Foi realizado no periodo de maio a junho de 2013, no
Centro de Atendimento ao Autista Dr. Danilo Rolim de
Moura, em Pelotas, onde as maes foram recrutadas por
meio de uma conversa ¢ convidadas a participar. Foram
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excluidas as maes que apresentaram déficit cognitivo e
déficit visual.

Para o estudo, utilizou-se quatro instrumentos para
avaliar as variaveis: questiondrio sobre dados pessoais
e socioecondmicos construido pelos pesquisadores; a
Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM)
para avaliar o desempenho ocupacional das maes®; o
WHOQOL Bref para avaliar a qualidade de vida?; e a
Escala de Percep¢do de Estresse (EPS-10) para avaliar os
niveis de estresse existentes??. Em relagdo as pontuagdes
dos instrumentos, os trés questionarios em seus manuais de
aplicacdo, indicam que, quanto maior a pontuagao, melhor
sera a qualidade de vida, o desempenho ocupacional e a
satisfacdo do sujeito em realizagdo, e maior sera o nivel
de estresse.

Esta pesquisa foi submetida a Plataforma
Brasil e autorizada pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal de Pelotas por meio do CAAE:
26642314.2.0000.5317.

As variaveis qualitativas foram descritas na forma
de frequéncia simples e as quantitativas, na forma de
mediana e intervalo interquartil. Para identificar os niveis
de estresse e o desempenho ocupacional das cuidadoras
foram utilizados os escores e categorias padronizadas
jé definidas de cada instrumento. A correlagdo entre as
variaveis foi realizada pelos testes de Spearman, em razao
de a amostra ndo obedecer a uma distribui¢do normal. O
nivel de significancia estabelecido foi de p < 0,05. Para
a interpretacdo da magnitude das correlagdes, adotou-se
a seguinte classificacdo dos coeficientes de correlagdo:
coeficientes de correlagdo < 0,4 (correlagdo de fraca
magnitude), > 0,4 a < 0,5 (de moderada magnitude) e > 0,5
(de forte magnitude)?.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra foi composta por 32 maes cuidadoras,
com mediana de idade 36 anos (IQ: 32-43 anos); a maior
parte possui renda menor de mil reais por més (n=16), sdo
casadas (n=19), e a maioria das maes afirmava nao ter
religido (n=10).

As principais dificuldades reconhecidas por
elas quanto ao desempenho ocupacional e relagdes
interpessoais de seus filhos foram a dificuldade de
estabelecerinteracdes sociais comoutras criangas, pessoas,
objetos ou eventos (n=19); dificuldade da comunicagdo
verbal e ndo-verbal (n=16); e comportamentos repetitivos
e compulsivos (n=9).

O autismo apresenta manifestagdes como
disfungdes sociais, dificuldade em socializar, disfungdes
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da linguagem, dificuldade em captar e interpretar sinais
de comunicagdo verbais ou nao verbais. As disfungdes
comportamentais apresentam-se em duas fases: a)
comportamentos motores estereotipados e repetitivos; e
b) comportamentos cognitivos diferenciados tais como
rotinas, rituais, compulsdes entre outros??*2¢,

A andlise da correlacdo entre as varidveis por meio
do teste de correlagdo de Spearman identificou correlag@o
inversa e moderada entre o escore total do instrumento
EPS-10 e 0o Dominio Fisico (r=-,457), Dominio Psicolégico
(r=-,559), Dominio autoavaliacdo de qualidade de vida
(r=-,363) e Dominio Meio-Ambiente (r=-,620) do Whoqol-
-BREF. Outras correlagdes entre esses instrumentos nao
foram significativas.

Tais resultados parecem indicar que quanto
mais alto o nivel de estresse, menor sera a qualidade
de vida. Estudos afirmam que o estresse familiar afeta
principalmente a vida dos pais e das criangas autistas,
havendo impacto negativo na qualidade de vida ligada
a saude dos cuidadores, corroborando que quanto maior
a sobrecarga, pior a qualidade de vida, relacionando a
qualidade diretamente a sobrecarga dos cuidadores, sendo
que a falta de dinheiro, o excesso de responsabilidade
e a dependéncia estdo entre os principais fatores do
desgaste?’8%,

A avaliacdo da qualidade de vida por meio do
WHOQOL-BREF apresentou menor pontuacdo no
Dominio Meio Ambiente (58,97 pontos); dominio
que ¢ composto por questdes sobre seguranga fisica
e protecdo, ambiente no lar, ambiente fisico, recursos
financeiros, participacdo de lazer, oportunidades para
novas informagoes ¢ habilidades, cuidados da saude e
sociais. Foi seguido pelo Dominio de Relagdes Pessoais
(64,25 pontos), que contém aspectos sobre as relagdes
pessoais, atividade sexual e apoio/suporte social.
O Dominio Psicolégico (65,32) ¢ constituido de questdes
sobre os sentimentos positivos, pensar, aprender,
memoria e concentracdo, autoestima, aparéncia
e sentimentos negativos. E o Dominio Fisico que
apresentou a maior pontuagdo (71,66), é caracterizado
por aspectos relativos a dor e desconforto, energia e
fadiga, sono e repouso?.

Um estudo realizado com cuidadores de criangas
com neoplasia cerebral correlacionou os dominios do
WHOQOL-BREF mostrando a influéncia que cada um
exerce na vida dos cuidadores. Os resultados indicaram
que o Dominio Meio Ambiente foi o que apresentou
menor nota pela avaliagdo dos cuidadores, porém o
Dominio Fisico ¢ o que mais influencia na qualidade de
vida, seguido do Dominio Social®..
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Os cuidadores passam a ter uma grande sobrecarga
devido ao ato de cuidar, que na maior parte das vezes
leva a uma qualidade de vida debilitada'’>. Um estudo
realizado sobre a qualidade de vida, utilizando o mesmo
instrumento e que avaliou a sobrecarga em cuidadores
de pessoas com deficiéncia intelectual, aponta que os
cuidadores, em sua maior parte, apresentaram menores
valores no Dominio Meio Ambiente, seguidos de
Dominio Fisico e Dominio Psicologico?’, o que sugere
a confirmacao de nossos resultados quanto ao impacto
dos niveis de estresse do cuidado na qualidade de vida
das maes.

A Medida Canadense de Desempenho Ocupacional
(COPM) apresentou correlacdo positiva entre o seu mddulo
de Desempenho Ocupacional e 0 Dominio Meio-Ambiente
do Whoqol-BREF (r=,220) e o médulo de Satisfacdo com
o Desempenho Ocupacional e 0 Dominio Meio-Ambiente
do Whoqol-BREF (r=,312). Outras correla¢cdes nao foram
significativas.

Este resultado indica que quanto menor o
desempenho ocupacional e satisfacdo na realizacdo das
atividades, menor sera a qualidade de vida nas maes de
sujeitos autistas. As atividades ocupacionais que deveriam
ser desempenhadas pelos cuidadores acabam sendo
transferidas ou excluidas da rotina, em razao da sobrecarga
existente e da responsabilidade que atendem. Atividades
de autocuidado e lazer e atividades pessoais acabam
perdendo espago na vida dos cuidadores, o que torna-se
um fator estressor por causa da carga acumulada®.

As pontuacdes dos modulos avaliados pela
COMP foram baixas, com média de 4,66 no Modulo de
Desempeho Ocupacional e 4,62 no Mddulo de Satisfacao
do Desempenho em um total de 10 pontos maximos. As
maiores dificuldades de desempenho ocupacional relatadas
pelas maes foram: realizar atividades de lazer, realizar
atividades de autocuidado — como comparecer a consultas
médicas —, cuidar da aparéncia estética, entre outros, e
relaxar no que se refere a ter um tempo de descanso em
sua propria companhia (tempo s6) (Figura 1).

25

Problemasno desempenho ocupacional

]
Il

01|||||||I[

& & o
‘\P‘qf Q\ & d_;ﬁ ¥ r,d:. Sb‘c,'b S Qi‘ ép@ b;\{p\ é{\-@ @Q‘s
S & Q id 2 > L & cP
v&a ré\"\ & @Qa Y é*@ \\“’" -@b ™
F & ¢ & ¥
< <+ & Q{Q
p @'3‘ QCI
& ¢t
6&:

Figura 1 — Problemas no desempenho profissional
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Segundo relato das maes, quase nunca ha tempo
para cuidar de si, seja para realizar uma atividade de
que gosta, seja para desempenhar uma atividade de
autocuidado, alegando que muitas vezes ndo ha com
quem deixar a crianga ou que o transtorno de pedir
para alguém cuidar da crianga acarreta em maiores
incomodagdes.

Existe uma adaptagdo a crianca, fazendo que as
maes deixem de lado seus papéis ocupacionais, implicando
altos niveis de estresse, baixa qualidade de vida e baixo
desempenho ocupacional, por ter dificuldade em procurar/
manter emprego, realizar atividades de lazer, interag@o
social com outras pessoas, entre outras coisas.

Todos os membros da familia vivenciam a presenga
do individuo deficiente. Porém a mae é sempre a pessoa
que mais agrega sobrecarga emocional e das tarefas do
cotidiano. Costuma parar sua vida para viver pelo filho
autista, acaba a frente na rotina de cuidados médicos,
cuidados pessoais da crianga, passando a viver diretamente
a crian¢a®, deixando de lado seus papéis ocupacionais.
Estes sdo necessarios para a satisfagdo pessoal e a
satde, tornando-se pecga-chave para o bem-estar fisico e
mental32,33,34.

Segundo os estudos de validacdo da EPS-10,
os niveis de estresse podem variar de 0 a 56, sendo 56
considerado “estressado ao extremo”. Os resultados deste
estudo apresentam niveis altos de estresse com média de
pontuacao 25,26 pontos (Desvio Padrao=7,58); minimo de
10 e maximo de 38 pontos.

O estudo de validacao dessa escala para populacao
brasileira apresentou média geral de estresse de 15,13
(Desvio Padrao=6,459), variando de 5 a 33 pontos,
apresentando maiores niveis de estresse na populagdo
feminina®*. Sendo assim, observa-se que as mdies
cuidadoras de autistas apresentam niveis de estresse
superiores a populagdo brasileira.

As diferentes alteracdes na saude de uma pessoa
levam a mudangas na rotina da familia, desencadeando
possivel estresse e desestabilidade familiar®.

Os pais sdo expostos a uma carga excessiva em
razdo da rotina de cuidar dos filhos, contudo isso varia
conforme a capacidade de cada um em lidar com fatores
estressores e com diferentes niveis de tolerdncia. Na maior
parte, esses fatores afetam principalmente as maes, levando
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ao isolamento social, a um grande estresse, depressao e
diminui¢do da qualidade de vida®"

A aten¢@o em Terapia Ocupacional ¢ fundamental
para a mudanca de habitos, para que possa haver a
reeducacdo da rotina, atuando como facilitador da
interagdo das maes com seu contexto/ambiente, atividades
e ocupagdes com o objetivo de alcancar a eficacia
apoiando a satide e a reinsergdo na vida. E pela reflexio
teorica em acdes praticas que o Terapeuta Ocupacional
atuard em comum acordo com o cliente, promovendo a
concordata entre as necessidades objetivas e subjetivas
do individuo, com o intuito de impactar diretamente
na ampliacdo da saude global diante da reconstrugdo/
construcao de direitos basicos, como a educagdo, o
lazer, interacdo social, entre outros, trazendo melhor
qualidade de vida, niveis de estresse baixo e desempenho
ocupacional adequado'”.

CONCLUSOES

Os dados do estudo sugerem que existe correlagao
entre as varidveis e que as maes cuidadoras de criangas e
adolescentes com autismo apresentam menor qualidade de
vida, altos niveis de estresse e desempenho ocupacional baixo.

Acredita-se que, provavelmente, isto ocorre devido
a rotina didria das maes, que possuem diversos papéis
ocupacionais como mae, esposa, dona de casa, entre outros,
acarretando no acumulo de tarefas. As caracteristicas do
autismo sdo os fatores que mais contribuem para esse
quadro, visto que as maes administram de diferentes
formas as situagdes em que se apresentam no cotidiano
com a crianga portadora de autismo.

Sugere-se que novos estudos sejam realizados com
essa mesma populagdo com um numero amostral maior
para confirmar estes resultados. Assim, sera possivel
contribuir para melhor qualidade das evidéncias cientificas
e cooperar no esclarecimento das familias que possuem
sujeitos com autismo, a fim de ajudar no desenvolvimento
de programas de cuidado e assisténcia terapéutica para as
maes cuidadoras.

Agradecimentos: Ao Centro de Atendimento ao Autista
Dr. Danilo Rolim de Moura, pelo auxilio na realizagdo da
pesquisa.
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