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O objetivo do estudo foi avaliar a prevaléncia de disforia/sintomas depressivos em maes de
criangas com transtorno autistico e identificar possiveis relagées com qualidade de vida e
caracteristicas sociodemograficas. Trata-se de estudo exploratério, descritivo e transversal,
conduzido com 20 maes, por meio da aplicagdo de questionario do perfil sociodemografico
e da versdo brasileira do Inventario de Depressdo de Beck (BDI) e da forma abreviada
da Escala de Qualidade de Vida WHOQOL-Bref. Os resultados mostraram que 15% das
mades preencheram os critérios para disforia/depressdo; 70% avaliaram favoravelmente
sua qualidade de vida global, todavia, apenas 40% delas estavam “satisfeitas” com sua
salde. O dominio fisico (média=69,4) foi o melhor apreciado e o pior foi o ambiental
(média=60,8). A qualidade de vida se associou positivamente com renda familiar e nivel
de instrucdo e, negativamente, com depressao. Considerando-se os resultados obtidos,
sdo sugeridos novos estudos que aprofundem, especialmente, as varidveis que ndo se

mostraram significativas.
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Depression and Quality of Life in Mothers of children with Pervasive
Developmental Disorders

The aim of this study was to evaluate the prevalence of dysphoria/depressive symptoms
in mothers of autistic children and to identify correlations between quality of life and
socio-demographic profile. An exploratory, descriptive and cross-sectional study was
carried out, involving 20 mothers, by applying a socio-demographic profile questionnaire,
the Brazilian version of the Beck Depression Inventory (BDI) and the WHOQOL-Bref
quality of life scale. Dysphoria/depression criteria were found in 15% of the mothers.
Overall quality of life was evaluated as positive in 70%, however only 40% were satisfied
with their health. The Physical domain (mean=69.4) was perceived as the best, and
environment domain as the worst (mean=60.8). Quality of life had a positive association
with family income and level of education, and a negative association with depression.
Considering the results, further research, especially on those variables that were not
statistically relevant, is suggested.

Descriptors: Mother-Child Relations; Child; Autistic Disorder; Depression; Quality of
Life.

Depresiony calidad de vida en madres de nifios con trastornos invasores

de desarrollo

El objetivo del estudio fue evaluar la prevalencia de disforia/sintomas depresivos en

madres de nifios con trastorno autistico e identificar posibles relaciones con calidad de

vida y caracteristicas sociodemograficas. Se trata de estudio exploratorio, descriptivo

y transversal, conducido con 20 madres, por medio de la aplicacion de cuestionario

del perfil sociodemografico y de la versién brasilefia del Inventario de Depresidon de
Beck (BDI) y de la forma abreviada de la Escala de Calidad de Vida WHOQOL-Bref.
Los resultados mostraron que 15% de las madres llenaron los criterios para disforia/

depresion; 70% evaluaron favorablemente su calidad de vida global, sin embargo, apenas

40% de ellas estaban “satisfechas” con su salud. El dominio fisico (promedio=69,4) fue

el mejor apreciado y el peor fue el ambiental (promedio=60,8). La calidad de vida se

asocid positivamente con la renta familiar y el nivel de instruccién y, negativamente, con

la depresion. Considerandose los resultados obtenidos, se sugiere que sean realizados

nuevos estudios que profundicen, especialmente, las variables que no se mostraron

significativas.

Descriptores: Relaciones Madre-Hijo; Nifio; Trastorno Autistico; Depresion; Calidad de

Vida.

Introdugao

invasivo do

O impacto psicossocial, produzido quando a 20 mades de criangas com transtorno

familia toma conhecimento da existéncia do transtorno desenvolvimento, mostrou

que demanda especial

do desenvolvimento na crianga, estd fartamente atencdo a forma como essa noticia é transmitida aos

documentado na literatura®™. Estudo recente, com pais pelos profissionais de salde®. Essa investigagdo
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concluiu que o diagndstico do transtorno estd sendo
realizado apds a idade preconizada, os primeiros sinais
caracteristicos sdo percebidos principalmente pela mae
e que os profissionais de salde infantil podem n&o estar
sensibilizados para a importancia da detecgdo precoce
do transtorno, o que minimizaria efeitos negativos
presentes e futuros.

Individuos portadores de transtornos invasivos do
desenvolvimento (TID), como o transtorno autistico, tém
prejuizos severos no desenvolvimento das habilidades
de interagdo social, comunicacdo e presenca de
comportamento, interesses e atividades estereotipadas(®.
A manifestagdo do transtorno normalmente ocorre nos
primeiros anos de vida, frequentemente associado a
algum grau de retardo mental. Aproximadamente, dois
tercos dessas criangas permanecem incapazes de viver
de modo independente, e somente um tergo pode atingir
algum grau de autonomia pessoal quando adultos®, o
que implica em carga elevada de trabalho e preocupagao
permanente para o cuidador.

Estudos recentes tém se dedicado a avaliagdo
psicolégica do individuo com transtorno do
desenvolvimento e sua familia, especialmente no caso
do transtorno autista. As familias necessitam alterar
horarios e rotinas, precisam arranjar tempo para a
identificagdo de servigos terapéuticos e arcar com os
custos financeiros do transporte da crianga para esses
servigos. Esses fatores podem afetar a forma como os
pais lidam com a crianga, abrindo a possibilidade de
efeitos adversos sobre as relagdes estabelecidas entre
os membros da familia®.

Em pesquisa publicada recentemente em revista
norte-americana, foram entrevistados 282 cuidadores
de adultos com problemas de comportamento, como
sindrome de Down e autismo‘®. Os resultados apontaram
para menor bem-estar psicoldgico relatado pelos
cuidadores de adultos autistas, concluindo-se que os
mesmos demonstraram mais problemas de adaptagao
e estresse do que os cuidadores de pessoas com a
sindrome de Down.

No contexto brasileiro, foram avaliadas familias de
individuos na faixa etaria de 5 a 15 anos com transtorno
autistico, portadores da sindrome de Down e filhos
saudaveis, concluindo-se que a atencdo requerida dos
pais, diante da gravidade dos sintomas da crianga com
o transtorno autistico, suscita estresse no sistema
familiar, que é significativo quando comparado ao de
familias de criancas com outras enfermidades”. Em
outra investigagdo, quando se comparou o bem-estar e

estresse de maes norte-americanas de adolescentes de

15 a 16 anos de idade, com transtorno autistico e com
sindrome de Down, as maes de criangas com transtorno
autistico mostraram menor bem-estar psicoldgico do
que o grupo comparativo®.

Tomando-se como foco a questdo da salde mental
materna e a relacdao estabelecida com o filho desde o
nascimento, estudo com 429 bebés brasileiros de até
20 dias apontou que filhos de mulheres com sintomas
de depressdo poés-parto apresentam maior risco de
interrupgao precoce do aleitamento materno, sugerindo
que quadros depressivos interferem no estado afetivo
materno e podem exercer influéncia na qualidade do
vinculo entre a méde e a crianga®.

A depressdo se associa a incapacidade que afeta
o entorno, incluindo os conjuges e os filhos. Em estudo
recente com casais chilenos, cujas esposas estavam
deprimidas, observou-se avaliagdo mais negativa
da qualidade de vida familiar e da relagdo conjugal
por parte das mulheres, sugerindo-se que esses
resultados poderiam ser explicados pela depressao das
mulheres(9,

Na area da salde, define-se qualidade de vida
como a percepgao do individuo acerca de sua posigdo na
vida, no contexto de cultura e do sistema de valores em
que vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,
padroes e preocupagdes?). Dois aspectos sdo relevantes
na conceituacao de qualidade de vida, que comecaram
a vigorar a partir dos anos 1990 entre os estudiosos do
construto: a subjetividade e a multidimensionalidade.
Trata-se, respectivamente, da percepgdo do proprio
individuo acerca de seu estado de salde e de aspectos
ndo meédicos de sua vida, e de como ele avalia sua
situacdo pessoal nas dimensdes fisica, psicoldgica, social
e ambiental, relacionadas a sua qualidade de vidat?,

No que concerne a publicagdes acerca do construto
qualidade de vida, a Revista Latino-Americana de
Enfermagem ¢é referéncia, atualmente. Pesquisa
recente buscou conhecer a qualidade de vida e
os fatores associados de 100 enfermeiras de um
hospital chileno, mediante a aplicagdo da escala de
qualidade de vida WHOQOL-Bref e de um questionario
biossociodemografico®®. O melhor dominio avaliado foi
aquele das relagGes sociais e o pior foi o fisico.

Buscando-se integracdao de dados referentes
a qualidade de vida e sintomas depressivos em
populacdes especificas, estudo recente avaliou 68
residentes de enfermagem do primeiro e do segundo
ano de residéncia de todas as areas de especialidade4.
Utilizou-se o instrumento SF-36 para avaliar a qualidade

de vida, e disforia/sintomas depressivos foram avaliados
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por meio do Inventdrio Beck de Depressao (BDI).
Houve prevaléncia de disforia/depressdao em 27,9%
dos participantes e comprometimento do componente
mental da qualidade de vida.

Até onde se sabe, até a presente data, existe
escassez de publicagdes na literatura nacional e
internacional que relacionem depressao e qualidade
de vida em familiares cuidadores de criangas com
transtornos autisticos. Estudo recente comparou a
qualidade de vida, avaliada subjetivamente por irmdos
de pacientes, com o transtorno autistico e por irmaos
de pacientes com problemas de fala, excluindo dessa
amostra aqueles com antecedentes de doengas clinicas
ou psiquiatricas e com deficiéncias (visual, auditiva ou
motora, cognitiva e/ou intelectual)*®. Concluiu-se que
houve prejuizo na avaliacdo subjetiva da qualidade de
vida de irmdos de autistas em relagao ao grupo controle,
confirmando-se comprometimento da qualidade de vida
de criangas de 7 a 11 anos pela presenca de um irmao(a)
com autismo, sendo essa pior do que a de irmdos de
criangas com problemas de fala.

O objetivo do presente estudo foi avaliar a qualidade
de vida e a prevaléncia de disforia/sintomas depressivos
em mdes de criangas com transtorno autistico e
identificar possiveis correlagdes entre o numero de itens
assinalados no BDI, os dominios da qualidade de vida
(fisico, psicoldgico, relagdes sociais e ambientais) e as
varidveis sociodemograficas (idade e nivel de instrugdo
da made, estado civil, renda familiar, ocupagao atual,

religido e niumero de filhos).
Método

O delineamento do presente estudo foi exploratorio,
descritivo e transversal, com descrigdo de caracteristicas
e relagdes existentes nas condigdes da realidade
investigada. Descreve-se a populagdo em determinado
momento, com enfoque na pesquisa quantitativa.
Obedeceu-se aos critérios éticos de acordo com os
padrdes exigidos pela Declaragao de Helsink. O estudo
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (Processo

CEP FFCLRP-USP n° 045/2002).
Participantes

Para efetuar a coleta de dados, estabeleceu-se
contato com duas instituicGes de atendimento clinico e
educacional especializado em criangas e adolescentes
com transtorno autistico. A primeira instituigdo consiste
em entidade educacional, terapéutica e clinica, de

utilidade publica. Oferece atendimento a 50 alunos nos

periodos matutino e diurno (39 do sexo masculino, 11
do feminino). Desenvolve avaliagdo, diagnodstico clinico e
controle de medicagao por psiquiatra infantil, e avaliagao
psicopedagogica, atendimento educacional, terapéutico
e clinico para criangas e adolescentes encaminhados por
profissionais da area de salde e hospitais. A segunda
instituicdo € uma escola municipal voltada a educacéo
especial, abrangendo os segmentos da escola, clinica,
pesquisa e prevengdo. Atende 40 criangas e adolescentes
(28 do sexo masculino, 12 do feminino), nos periodos
da manha e tarde. Oferece atendimento multidisciplinar
para triagem diagndstica, atendimento clinico individual
e grupal aos educandos, além de aconselhamento
familiar.

Foram estabelecidos os seguintes critérios de
inclusdo: maes de um filho (sexo masculino) em
idade infantil (até 12 anos) com transtorno autistico
e disponibilidade para participar do estudo. Foram
excluidas dessa amostra mdes com antecedentes
de doencas clinicas ou psiquiatricas e portadoras de
deficiéncias sensoriais, motoras ou cognitivas que
pudessem prejudicar a aplicacdo dos instrumentos
utilizados.

A escolha por mdes de criangas do sexo masculino
baseou-se na nessa

predominancia observada,

populagdo especifica, de criangas com transtorno
autistico, de aproximadamente trés a quatro casos de
meninos para cada menina com transtorno autistico®,
Desse modo, no presente estudo participaram apenas
mdes de meninos com transtorno autistico.

As participantes foram selecionadas com base
em critérios de amostra de conveniéncia. Quanto ao
percurso de composicdo dessa amostra, observou-se que
as instituicdes atendiam, ao todo, 90 maes. A partir do
critério *“mae de uma crianga de até 12 anos”, excluiu-se
metade da populagdo. Das 45 resultantes, 13 eram maes
de meninas e por esse critério foram excluidas. Portanto,
32 maes foram convidadas a participar da pesquisa,
porém, apenas 20 aceitaram ser entrevistadas.

Instrumentos

Questiondrio do Perfil Sociodemografico (QPS):
delineado especialmente para o presente estudo,
consistiu em nove itens que objetivaram descrever o
perfil sociodemografico das participantes - idade e nivel
de instrugao da mae (e do filho com TID), estado civil,
renda familiar, ocupagdao atual (remunerada ou nao),
religido (praticante ou ndo), nimero de filhos.

Inventario Beck de Depressdo (BDI): medida de
autoavaliacdo de depressdo amplamente utilizada,
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tanto para fins de pesquisa como em clinica, traduzido
para varios idiomas e validado em diferentes paises?.
A escala original de 1961 consiste de 21 itens, que
incluem sintomas e atitudes cuja intensidade varia de 0
a 3. Pela analise discriminante do instrumento validado
no Brasil®®, consideram-se itens especificos (tristeza,
pessimismo, sensacao de fracasso, sentimentos de
culpa, autoestima baixa, ideias suicidas, perda de peso)
e ndo especificos (inibigdo para o trabalho, disturbios do
sono, fadiga, diminuicdo da libido). Em amostras nao
clinicas, como é o caso das maes deste estudo, pode-se
considerar os seguintes pontos de corte: até 15 para
normal ou depressao leve, de 16 a 20 para disforia, mais
de 20 para depressao(?,

World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-
Bref): a Organizagdo Mundial de Saude (OMS)
desenvolveu a Escala de Qualidade de Vida WHOQOL,
partindo do principio de que esse conceito é abrangente
e pode ser aplicado a varias doencas e situacdes nao
médicasD. Foram obtidas caracteristicas satisfatorias
de consisténcia interna, validades discriminativa, de
critério, concorrente e fidedignidade teste/reteste, o
que coloca esse instrumento como alternativa Util para
ser utilizado em estudos nos quais se propde avaliar a
qualidade de vida no Brasil??.

O grupo WHOQOL utiliza
para qualidade de vida que enfatiza a percepgao do

uma conceituagao

respondente avaliado. A forma abreviada da Escala
de Qualidade de Vida WHOQOL-Bref foi validada no
contexto brasileiro®?), Esse instrumento € composto por
26 questbes, subdivididas em quatro dominios: fisico,
psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente. No inicio
da escala constam duas questfes gerais de qualidade
de vida e as demais 24 representam, cada uma, facetas
que compdem o instrumento original WHOQOL-100. As
26 questdes sdo pontuadas por meio de uma escala tipo

Likert de cinco pontos.
Procedimento

Iniciou-se a coleta de dados apds aprovagdo do
Comité de Etica em Pesquisa e autorizagdo formal da
direcdo de ambas as instituicdes de atendimento.
As respectivas maes foram contatadas por telefone,
oportunidade em que foi apresentado convite para
participacdo neste estudo. Uma vez obtida a anuéncia
da participante, foi agendada a entrevista individual nas
instituicdes.

Na fase preparatoria, realizou-se estudo-piloto com

o proposito de verificar a adequacdo dos instrumentos

aos objetivos propostos, além de servir como norteador
de possiveis alteragdes necessarias no procedimento de
coleta.

Com relacdo aos antecedentes psiquiatricos das
participantes, foram incluidas, no encontro com cada
mae, duas questles adicionais: a primeira investigava
se haviam se submetido a tratamento psiquiatrico
e a segunda verificava se ja haviam feito uso de
medicamentos antidepressivos. Todas as participantes
responderam negativamente as duas questdes. Ndo foi
realizado controle por meio de instrumento especifico,
como entrevista operacionalizada, como a SCID, para
detecgdo de transtornos psiquiatricos.

O questionario sociodemografico e os instrumentos
padronizados foram lidos juntamente com a
participante, seguindo-se as instrugdes sobre a aplicacdo
(autopreenchimento) preconizadas para cada técnica.

Os dados do QPS, BDI e WHOQOL-Bref foram
sistematizados em banco de dados (Programa Microsoft
Excel® 97) e transportados para o Programa Statistical
Packages for The Social Sciences for Windows - versao
10.0.1. Os resultados foram avaliados utilizando-se
de métodos de estatistica descritiva, tabulacdo das
frequéncias simples, médias e desvios padrdo. Para a
verificacdo estatistica das relacdes existentes entre
as variaveis do estudo, foi utilizado o coeficiente de
correlacdo ndo-paramétrico de Spearman. Diferengas
consideradas estatisticamente

foram significantes

quando p<0,05.

Resultados

De acordo com os dados sistematizados na
Tabela 1, a média de idade das participantes foi de,
aproximadamente, 39,5 anos, enquanto a das criangas
foi de 10,6 anos. A maioria das familias constituia-se de
dois a trés filhos, sendo que o minimo encontrado foi de
um filho e, o maximo, de seis filhos.

Com relacdo a escolaridade da mae, a média em
anos de estudo foi de aproximadamente 10 anos. Sete
participantes (35%) cursaram o ensino fundamental
(completo ou incompleto), sete (35%) o ensino médio
(completo ou incompleto) e seis (30%) chegaram ao
ensino superior (completo ou incompleto). Pode-se
verificar, pela Tabela 1, que uma participante estudou
apenas trés anos, ao passo que, no extremo oposto,

outra chegou a completar 15 anos de estudo.



ela 6 Rev. Latino-Am. Enfermagem jan-fev 2010; 18(1):[09 telas]

Tabela 1 - Distribuicdo dos valores da média, desvio
padrdo e amplitude de variacdo das caracteristicas
sociodemograficas das participantes do estudo

Tabela 2 - Escores obtidos no Inventario de Depresséo
de Beck pelas 20 mades de criangas com transtorno
autistico

Caracteristicas

Escore médio (DP) Minimo Maximo
sociodemograficas
Idade méae (anos) 39,55 (+6,84) 29 56
Idade crianca (anos) 10,65 (+2,68) 3 12
Escolaridade mée (anos) 9,85 (+4,25) 3 15
Renda (salario minimo) 1,54 (+1,06) 0,42 4,58
Nuamero de filhos 2,65 (£1,34) 1 6

Com relagdo ao estado civil, 18 participantes eram
casadas (90%), uma vivia em unido consensual (5%)
e outra era separada (5%). Foi considerado “trabalho
da mae” quando a participante permanecia pelo menos
meio periodo em outro local que ndo fosse sua casa,
0 que ocorreu com apenas duas participantes (10%)
que exerciam atividade remunerada. Outras duas
participantes (10%), uma cursando ensino superior e
outra, pos-graduacdo, relataram passar pelo menos
um dos periodos ausente de casa. Apenas duas (10%)
recebiam auxilio de uma assistente para prover os
cuidados com a crianga.

A variavel renda per capita, calculada com base no
salario minimo, foi em média de 1,54, com disparidade
entre a minima e maxima renda, uma vez que, enquanto
uma familia contava com 4,58 salarios por pessoa, outra
contava com apenas 0,42. Seguindo os critérios de
classificacdo socioeconémica da Associagdo Brasileira de
Empresas de Pesquisa®?, predominaram participantes
classificadas no nivel C1 (60%), seguidas de C2 (30%)
e B2 (10%).

Quanto a religiosidade, 11 participantes (55%)
relataram manter pratica de cultos religiosos, sete
declararam ter religido, mas ndo frequentarem cultos
(35%) e outras duas relataram ndo seguir qualquer
religido (10%).

catdlica,

Dentre as religides mencionadas,

figuravam: Congregagao Cristd no Brasil,
crente, espirita e evangélica.

Apenas duas criangas (10%) estavam participando
do processo de inclusdo escolar, ambas matriculadas na
segunda série do ensino fundamental. Nesses casos,
frequentavam a escola paralelamente as atividades

desenvolvidas na instituicdo especializada.

Escores do Inventario de

N %
Depresséao de Beck
<15 (normal) 17 85
16-20 (disforia) 1 5
>20 (depressao) 2 10
Total 20 100

Como pode ser observado na Tabela 2, 85% das
mdes ndo preencheram critérios para depressdo, 5%
apresentaram critérios para disforia e 10% assinalaram
critérios compativeis com depressdo, considerando-se
os pontos de corte estabelecidos pela escala. Esse indice
equivale ao encontrado na populagdo geral - em torno de
5 a 10%®3, Quatro participantes assinalaram mais de 10
critérios (isolados) para depressdo e o escore médio foi
de nove itens assinalados, a saber: irritabilidade (85%),
disturbio do sono (85%), autoacusacdes (75%), fadiga
(70%), tristeza (65%) e distorgdo da imagem corporal
(65%). Dentre os 10 itens mais assinalados, a maioria se
concentrava em sintomas que correspondem a vivéncias
afetivas disféricas (irritabilidade, autoacusacoes, tristeza,
distorcao da imagem corporal, indecisdao, sensagao de

culpa e preocupagdo somatica).

Tabela 3 - Distribuigdo percentual das participantes,
escores médios e desvios padrdo, em fungdo dos

dominios predominantes da qualidade de vida

Escore médio

Dominio predominante N % (OP)
Dominio 1 (fisico) 8 40 69,4 (+13,64)
Dominio 2 (psicoldgico) 4 20 66,85 (+11,77)
Dominio 3 (relagbes sociais) 6 30 67,5 (+18,84)
Dominio 4 (ambiental) 2 10 60,8 (£15,22)
Total 20 100

O primeiro aspecto avaliado, a partir da aplicagao
do instrumento WHOQOL-Bref, foi a satisfagdo geral com
a qualidade de vida. De fato, 14 participantes (70%)
avaliaram sua qualidade de vida como boa, enquanto
seis participantes (30%) a estimaram como muito boa.
Sobre a satisfacdo com a salde, trés responderam que
estavam insatisfeitas (15%), oito ndo estavam nem
satisfeitas nem insatisfeitas (40%), outras oito estavam
satisfeitas (40%) e uma respondeu que estava muito
satisfeita com sua saude. Nota-se, portanto, que a
satisfagdo com a salde foi menos apreciada do que a

qualidade de vida pelas participantes.
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A maioria das participantes avaliou positivamente
sua qualidade de vida. Apenas uma apresentou escores
divergentes, abaixo das pontuacbes das demais
participantes. O dominio melhor apreciado foi o fisico e o

mais comprometido foi o dominio ambiental (Tabela 3).

Tabela 4 - Associagdo entre varidveis investigadas, de
acordo com a andlise estatistica efetuada segundo o
coeficiente de correlagdo ndo-paramétrico de Spearman

Variaveis r p
Renda X ltens do BDI -0,49 0,03*
Renda X Dominio psicoldgico 0,47 0,04*
Dominio ambiental 0,60 0,006
Depressao X Dominio fisico -0,51 0,02*
Dominio psicolégico -0,75 0,001*
Dominio ambiental -0,60 0,006*
Escolaridade X Dominio fisico 0,46 0,04
Dominio psicolégico 0,46 0,04*
Dominio ambiental 0,67 0,001*

*Diferenga significativa considerando-se p<0,05

Os dados sistematizados na Tabela 4 correspondem
as associagdes entre as varidveis investigadas que
alcancaram significancia estatistica, por meio do
coeficiente de correlagdao de Spearman. Nao se observou
correlacdo estatisticamente significativa entre os itens
do BDI, os dominios da qualidade de vida e as variaveis:
idade e nivel de instrugdo da mée, estado civil, ocupagéo
atual, religido e numero de filhos. A varidvel renda
familiar foi associada negativamente aos itens do BDI
e positivamente aos dominios psicolégico e ambiental
da qualidade de vida. Também, os dominios psicoldgico,
ambiental e fisico associaram-se positivamente com o
nivel de escolaridade, o que acompanha a tendéncia

detectada na associagdo com a renda familiar.
Discusséao

Dados sociodemograficos, tais como idade da mae
e da crianca, numero de filhos, escolaridade da mae,
religido e renda, permitem caracterizar uma amostra com
caracteristicas diversificadas. Essa constatacdo ndo se
aplica ao estado civil nem a atividade laboral da mae, ja
que a maioria era cuidadora e se ocupava exclusivamente
de afazeres domésticos. A baixa renda pode limitar as
possibilidades de acesso a recursos de assisténcia e
educagdo para a familia, bem como oportunidades de
lazer e recreagdao, que sao dimensdes relevantes da
qualidade de vida e do bem-estar pessoal®.

Com relacdo a ocupacdo, a amostra caracterizou um
grupo de cuidadoras devotadas, em tempo integral, aos
filhos. Para manter a dedicagdo exclusiva aos cuidados

da crianga, canalizam suas energias para o desempenho
de atividades cotidianas relacionadas a maternagem e
afazeres domésticos, com pouca disponibilidade para
o autocuidado. Talvez, por isso, o dominio fisico tenha
emergido como o aspecto da qualidade de vida melhor
apreciado. Esse dominio avalia a disposicdo demonstrada
no dia a dia (energia versus suscetibilidade a fadiga),
fungdes integrativas (sono e repouso), mobilidade,
desempenho de atividades cotidianas, dependéncia de
medicacao/tratamento e capacidade de trabalho®,

A maioria das participantes ndo preencheu um
numero de critérios compativel com o diagndstico de
depressdo, mas todas assinalaram itens isolados em
algum nivel. Foi encontrada prevaléncia de critérios para
disforia/depressdo em apenas 15% dessas mdes. Escores
menores que 15 significam critérios de normalidade ou
depressdo leve, o que é compativel com a populacdo
geral®®, como foi o caso de 85% da amostra. No
entanto, uma limitagdo dos achados do presente estudo
diz respeito ao fato de ndo ter sido controlada a varidvel
relativa a antecedentes psiquidtricos das mdes, exceto
por meio de autorrelato. Isso pode levar a um viés,
uma vez que mdes com antecedentes psiquiatricos
poderiam apresentar resultados positivos para sintomas
de depressao.

Estudo publicado recentemente, no entanto, sobre
as vivéncias de maes (faixa etaria de 30 a 64 anos) de
criangas com o transtorno autistico, utilizando abordagem
qualitativa, concluiu que essas mdaes tém rotina diaria
que inclui os afazeres domésticos, cuidados pessoais e
familiares e, prioritariamente, cuidados que envolvem
o filho,

que terminam por contribuir para o afastamento ou

acarretando acumulo de responsabilidades

abandono de seus sonhos e desejos®¥. Os resultados
obtidos ndo corroboram achados da literatura que
mostram cuidadores de criangas com condigdes cronicas
sdo vulneraveis ao desenvolvimento de dificuldades
psicoldgicast-2°-®), Todavia, reconhecendo-se a limitacdo
e objetividade dos instrumentos empregados, presume-
se que uma complementacdo por meio da abordagem
qualitativa acrescentaria informacgdes acerca da
subjetividade dessas maes ndo contempladas no
presente estudo.

As participantes avaliaram sua qualidade de
vida como positiva. O dominio fisico, que obteve
maior apreciacdo, engloba questdes relativas a dor
e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso,
mobilidade, atividades da vida cotidiana, dependéncia
de medicacdo ou tratamento e capacidade de trabalho.

O dominio meio ambiente foi o0 menos apreciado e
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constitui-se dos aspectos: seguranga fisica e protecdo,
ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de
salde e sociais, oportunidades para adquirir novas
informagdes e habilidades, recreagdo e lazer, ambiente
fisico e transporte. Trata-se de um dominio em que a
participante se percebe defrontada com as condigdes de
ambientes nos quais circula. Apesar da diferenga entre
os escores de todos os dominios da qualidade de vida
nao ter sido significativa, pode-se refletir que, dentre os
dominios avaliados, aquele que se refere ao espaco para
descanso, repouso e enriquecimento intelectual é o que
estd mais afetado entre essas participantes.

Menor nivel de instrugdo foi correlacionado com
maior numero de sintomas depressivos e com escore
total de qualidade de vida inferior, quando comparado
com aquelas maes com mais anos de estudo. Sabe-se que
o transtorno autistico causa diversas preocupacées nas
familias das criangas(”), especialmente no que se refere a
dificuldade de autossuficiéncia®. Presume-se que a falta
de informagdes contribua para o desconhecimento de
certas caracteristicas da crianga e, com isso, ha menos
esclarecimentos em relacdo a lida com o filho e mais

problemas no ajustamento familiar(.

Conclusao

Observou-se associagdes entre critérios para
disforia/depressdo e dominios da qualidade de vida.
As participantes com maior rendimento financeiro
assinalaram significativamente menor nimero de itens
do BDI e apreciaram melhor o dominio psicoldgico
e ambiental da qualidade de vida. Inversamente, as
maes que preencheram maior numero de itens do
BDI obtiveram escores menores de qualidade de vida.
As mades com maior nivel de escolaridade também
se mostraram significativamente menos vulneraveis
aos critérios para disforia/depressdao e apresentaram
maiores escores nos dominios psicolégico, ambiental e

fisico, o que é consistente com a tendéncia constatada
no que concerne a renda familiar.

O baixo nivel de renda familiar e a avaliagdo menor
do dominio ambiental, frente aos demais aspectos
da qualidade de vida, denotam escassez de recursos
financeiros, que poderiam viabilizar o pagamento de um
ajudante para cuidar da crianga em algum periodo do
dia, permitindo a mde dedicar-se ao trabalho fora ou
mesmo desfrutar de atividades de lazer, relaxamento e
enriquecimento intelectual, pois se observou limitagao
importante na capacidade de desfrutar prazer na vida
ou alcangar satisfagao.

E preciso reconhecer as limitagdes intrinsecas
ao delineamento do presente estudo. Verificou-se a
prevaléncia de critérios para disforia/depressdo em
uma minoria de participantes e, como os antecedentes
psiquidtricos ndo foram avaliados por instrumentos
especificos, pode ter ocorrido que as participantes que
pontuaram critérios para disforia/depressao tenham tais
antecedentes.

Considerando-se os resultados obtidos, a condigdo
das mées e a dedicagdo integral ao filho, sdo sugeridos
novos estudos que aprofundem, especialmente, as
varidveis que ndo se mostraram significativas, bem
como o0s aspectos subjetivos da relagdo mae-filho
nao focalizados no presente estudo. Desse modo,
desdobramentos das evidéncias aqui encontradas
poderao ser futuramente discutidos.

A sistematizacdo desse conhecimento pode
contribuir para subsidiar o planejamento de programas
e servicos de atendimento voltados a crianga com
transtorno autistico, que incluam a perspectiva familiar.
Nessa vertente, considera-se necessario investir na
implementacdo de uma rede de suporte as familias, bem
como ampliar as oportunidades de recreacdo e lazer para
os cuidadores de criangas com transtornos invasivos do

desenvolvimento.
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