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RESUMO

Piovesan,Josieli.Qualidade de vida de maes de individuos com transtorno do espectro
autista no envelhecimento. 2014. [137] f. Dissertacdo (Mestrado em Envelhecimento
Humano) — Universidade de Passo Fundo, Passo Fundo, 2014.

Nos ultimos anos, verifica-se um aumento expressivo do diagnostico de Transtorno do
Espectro Autista (TEA), o que acarreta um acréscimo de maes envolvidas no cuidado.
Diante disso, apresente dissertacdo teve por objetivo investigar a Qualidade de Vida
(QV) de maes de individuos com TEA no envelhecimento. O trabalho esta organizado
em duas se¢Oes: producdo cientifica | e producdo cientifica 1. A primeira objetivou
investigar a QV e a presenca de sintomatologia depressiva em maes de individuos com
TEA. Participaram do estudo 40 mulheres com idades entre 28 e 72 anos, média de 45,5
anos, sendo a maioria casadas, residentes na zona urbana, com niveis de escolaridade e
de renda medio-baixos; mées de individuos com TEA com idades entre 10 e 40 anos,
idade média de 19 anos,com comprometimento cognitivo, frequentadores de instituicoes
de atendimento especializado eOu escolas de educagdo especial;trés instituicdes
localizadas na regido Noroeste do Rio Grande do Sul e trés no Oeste de Santa Catarina.
No estudo, de corte transversal, foram utilizados como instrumentos o questionario
sociodemografico e de caracterizacdo da saude das maes e do filho com TEA, o
Questionario de Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref), o Inventario de Depressdo de
Beck (BDI II), a Escala Baptista de Depressdo Versdo Adulto (EBADEP A) e o
Inventario de Desesperanca Beck (BHS). As associacGes entre variaveis numéricas
foram avaliadas utilizando-se o coeficiente de correlacdo de Spearman, sendo
considerados significativos os testes com valor de probabilidade < 0,05. A producao
cientifica Il objetivou investigar a utilizacdo da internet como ferramenta de apoio as
mées de individuos com TEA. Utilizou-se como instrumentos de coleta o questionario
sociodemogréafico e de caracterizacdo da salde das médes e o WHOQOL- Bref. Os
resultados indicaram auséncia de relacdo entre o fator etario do filho e a QV e presenca
de sintomas depressivos nas maes. O uso de internet também ndo evidenciou correlacéo
com a QV, apesar de as participantes considerarem esse recurso como importante na
busca por informac0es e interacdo social. Houve correlacdo significativa inversa forte
entre qualidade de vida e sintomas depressivos. O dominio meio ambiente avaliado pelo
WHOQOL-Bref apresentou moderada correlagdo significativa com a variavel renda.
Ademais, as variaveis renda e escolaridade mostraram-se significativamente mais altas
entre as maes que usam a internet. Os resultados indicam o acesso a internet como uma
alternativa de apoio e de conhecimento as mées. Desse modo, sugere-se a continuagdo
de estudos tanto no que se refere & QV e a presenca de sintomas depressivos quanto a
utilizacdo da internet como ferramenta de apoio a essas mées.

Palavras-chave: 1. Internet. 2. Relagcbes mée-filho. 3. Satude mental. 4. depressdo. 5. Transtorno
autistico.



ABSTRACT

Piovesan, Josieli. Quality of life of mothers of individuals with spectrum disorder in
aging.2014. [137] f. Dissertacdo (Mestrado em Envelhecimento Humano) -
Universidade de Passo Fundo, Passo Fundo, 2014.

In recent years, there has been a significant increase in the diagnosis of Autism
Spectrum Disorder (ASD), which causes an increase of mothers involved in care.
Therefore, the present dissertation aimed to investigate the Quality of Life (QL) of
mothers of individuals with ASD in aging. The paper is organized into two sections:
scientific production I and Il. The first aimed to investigate the QL and the presence of
depressive symptoms in mothers of individuals with ASD. The study included 40
women aged from 28 to 72 years, average 45.5 years old, married, living mostly in
urban areas, with levels of education and middle-low income; mothers of individuals
with ASD aged between 10 and 40 years, average age 19 years with cognitive
impairment visitors specialized care institutions and / or special education schools, three
institutions located in the northwestern region of Rio Grande do Sul and three in
western Santa Catarina. In the study, cross-sectional, they were used as tools to
characterize the sociodemographic and health of mothers and child with ASD
questionnaire, the Quality of Life (WHOQOL-Bref), the Beck Depression Inventory
(BDI 11) Depression Scale Baptist Adult Version (EBADEP a) Inventory and Beck
Hopelessness (BHS). Associations between numerical variables were assessed using the
Spearman correlation coefficient, the tests were considered significant with a
probability value <0.05. The scientific production Il aimed to investigate the use of the
internet as support to mothers of individuals with ASD tool. Instruments were used for
collecting sociodemographic questionnaire and characterization of maternal health and
the WHOQOL-Bref. The results indicated no relationship between the age factor and
child QL and depressive symptoms in mothers. Internet use also showed no correlation
with QL, although the participants consider this feature as important in the search for
information and social interaction. There was a strong significant inverse correlation
between quality of life and depressive symptoms. The environmental domain assessed
by the WHOQOL-Bref showed moderate significant correlation with equities.
Moreover, the income and education variables were significantly higher among mothers
who use the internet. The results show the internet as an alternative support and
knowledge to mothers. Thus, it is suggested to further study both with regard to QL and
the presence of depressive symptoms on the use of the Internet as a tool support for
these mothers.

Key words: 1. Internet. 2. Mother-child relations.. 3. Mental Health. 4. Depression.
5. Autistic Disorder.



LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

ADDM Autism and Developmental Disabilities Monitoring
BDI Inventario de Depressdo Beck

BHS Escala de Desesperanca Beck

CEP Comité de Etica em Pesquisa

EBADEP - A Escala Baptista de Depressdo Versdo Adulto
ppPgEH Programa de Pos-Graduagdo em Envelhecimento Humano
Qv Qualidade de Vida

TCLE Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
TDAH Transtorno de Déficit de Atencéo e Hiperatividade
TEA Transtorno do Espectro Autista

TICS Tecnologia da Informacgdo e Comunicagao

UPF Universidade de Passo Fundo

WHOQOL - bref World Health Organization Quality of Life Bref



SUMARIO

1 INTRODUCAO
2  PRODUCAO CIENTIFICA I

QUALIDADE DE VIDA E SINTOMATOLOGIA DEPRESSIVA
EM MAES DE INDIVIDUOS COM AUTISMO
2.1 Introducéo

2.2 Método
2.3 Resultados
2.4 Discussao
2.5 Conclusdes
2.6 Referéncias
3  PRODUCAO CIENTIFICA I

INTERNET COMO FERRAMENTA DE APOIO AS MAES DE
INDIVIDUOS COM AUTISMO
3.1 Introdugéo

3.2 Método

3.3 Resultados e discussao

3.4 Referéncias
4 CONSIDERACOES FINAIS
REFERENCIAS

ANEXOS

Anexo A Parecer Comité de Etica

Anexo B Comprovante de submissao producéo |
Anexo C Comprovante de submissao producéo 11
APENDICES

Apéndice A Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Apéndice B Projeto de pesquisa

13

20
25
27
32
38
39

44

46
50
52
57
60
62
70
71
75
77
79
80
82



ppgEH/UPF Qualidade de Vida de Maes de Individuos com Transtorno do Espectro
Autista no Envelhecimento

1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um dos mais comuns transtornos do
desenvolvimento. Pesquisas internacionais sugerem uma estimativa de uma a cada 68
criancas (CENTERS FOR DISEAD CONTROL AND PREVENTION, 2014). No
Brasil e demais paises da América Latina, encontram-se apenas dados preliminares, sem
estimativa da prevaléncia de base populacional confidvel. No entanto, conforme as
estimativas internacionais, acredita-se que no Brasil haja, aproximadamente, 1,5
milhGes de pessoas com o transtorno (PAULA et al., 2011).

O TEA é caracterizado por padrBes de atraso e prejuizos no desenvolvimento de
habilidades sociais e comunicativas, bem como pela presenca de atividades e padroes
restritos, estereotipados ou repetitivos de comportamentos, que surgem nos primeiros
anos de vida. As caracteristicas do autismo podem se apresentar por meio de uma ampla
variedade de sintomas e graus de severidade, o que confere carater peculiar a cada
individuo (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013). A associa¢cdo do
transtorno com outras condicfes clinicas, como a deficiéncia intelectual e a epilepsia,
também é frequente (VOLKMAR et al., 2014). As diferentes manifestacbes do TEA
suscitam desafios, na medida em que as implicacGes da gravidade dos sintomas imp&em
realidades distintas ao individuo e a sua familia.

O transtorno apresenta carater permanente, estendendo-se ao longo da vida.
Alguns estudos (HOWLIN, et al., 2004; TAYLOR; SELTZER, 2010; SELTZER et al.,
2004; SHATTUCK et al., 2007) tém indicado uma melhora nos sintomas nucleares do
autismo em etapas posteriores do desenvolvimento. Porém, esses achados ndo séo
conclusivos, e a possivel melhora ndo se aplica uniformemente a todos os individuos.

Aspectos como a presenca de deficiéncia intelectual e a associacdo com outras

Josieli Piovesan 13



ppgEH/UPF Qualidade de Vida de Maes de Individuos com Transtorno do Espectro
Autista no Envelhecimento

condicdes clinicas parecem estar relacionados com a permanéncia da gravidade dos
sintomas do autismo no decorrer dos anos.

O comprometimento cognitivo e a dependéncia de cuidados diarios, frequentes em
grande parte dos casos, traduzem a necessidade de cuidado ao longo da vida, fungédo
ocupada, geralmente, pela figura materna (MARTIN; LEON, 2008; HOWLIN et al.,
2004). A experiéncia de ser mde de um filho com TEA estabelece uma nova realidade,
em que h& exigéncia de adaptacdo psiquica, reorganizacao da vida familiar, econémica e
social (MONTEIRO et al., 2008).

Partindo desse contexto, Gray (2006) cita que os desafios inerentes ao cuidado de
um filho com TEA deve se classificar entre os mais estressantes no rol das demais
condicbes do desenvolvimento infantil. Os problemas de comunicagdo, de
comportamento, da expresséo emocional e da relagéo interpessoal, associados, podem
desencadear uma enorme tenséo sobre o cuidador.

Schmidt (2004) destaca que a presenca de comportamentos repetitivos e de rituais,
com ou sem a presenca de comportamentos agressivos, é caracteristica contribuinte para
a ocorréncia de estresse familiar. Do mesmo modo, Schmidt e Bosa (2007) e Schmidt
(2004) corroboram que o acumulo de responsabilidades, aliado aos cuidados continuos
dedicados ao filho com TEA, apresenta carater potencial para a presenca de altos niveis
de estresse, especialmente na mae, que € quem geralmente exerce os cuidados préaticos e
rotineiros.

Ao considerar o curso continuo do transtorno, faz-se essencial pensar as
implicagOes do processo de envelhecimento dos individuos com autismo, especialmente
na medida em que se considera o aumento da longevidade, tanto dos cuidadores quanto
dos individuos com TEA. Ademais, as preocupacdes e incertezas maternas diante do
envelhecimento do filho com autismo podem derivar em prejuizos na QV e no bem-
estar, além de majorar o aparecimento de sintomas depressivos. Nesse contexto,
destaca-se que, na presente pesquisa, 0 envelhecimento é compreendido como um
processo multidimensional e multidirecional que se inicia com o0 nascimento e se

estende até a morte. Conceber o envelhecimento nessa perspectiva implica pensar o
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desenvolvimento a partir do curso de vida, em que demandas e oportunidades sdo
apresentadas ao individuo, modificando suas vivéncias e a direcdo do desenvolvimento
(BALTES, 1987).

A partir dessa concepcao, com o desenvolvimento do filho com autismo, a familia
passa por diferentes momentos, alternando fases de maior ou menor necessidade de
adaptacdo, ndo havendo um curso linear (SCHMIDT; BOSA, 2003). Nessa trajetoria, 0
numero cumulativo de prestacdo de cuidados pode derivar em desgaste no cuidador,
potencializando o risco de aparecimento de sintomas depressivos, baixa satisfacdo com
a QV, ou, por outro lado, o tempo pode ser fator de protecdo, visto que possibilita
adaptacéo ao papel de cuidar com aprendizagem de novas habilidades.

Outrossim, destaca-se que o bem-estar materno tambem gera beneficios ao filho,
uma vez que o seu desenvolvimento, em virtude da relagdo mée e filho, tende a sofrer
interferéncias negativas na presenca de sintomas depressivos na méde. Segundo Macedo
et al. (2013), o ambiente familiar constitui-se como o primeiro e 0 mais importante
contexto de socializacdo, aprendizagem e desenvolvimento, tendo influéncia no bem-
estar dos individuos.

Cumpre salientar que as maes de individuos com TEA estdo sujeitas a vivenciar
situagdes potencialmente estressoras, tornando-se fundamental pensar alternativas de
apoio, de suporte emocional e de informacdo a essas maes. Nesse contexto, 0 acesso a
internet emana como uma possivel ferramenta para o bem-estar materno. Com efeito, as
tecnologias digitais possibilitam novas experiéncias ao homem e a sociedade e
caracterizam-se por permitirem a pluralidade, a participacdo, a socializacdo e a
emancipacdo do individuo (LEVY, 1999). Como consequéncia, a utilizacio da internet
como fonte de informacdo e de esclarecimentos acerca de questdes alusivas a saude
revela-se cada vez mais frequente (CONRAD; STULTS, 2010; FERGUSON;
FRYDMAN, 2004; ZIEBLAND; WYKE, 2012).

Para Ferguson e Frydman (2004) e Conrad e Stults (2010), a internet constitui-se
em uma potente ferramenta de fonte de informacéo e de esclarecimento sobre questdes

alusivas a salde. Inumeras pessoas acometidas de doencas ou demais condigOes
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clinicas, bem como seus familiares recorrem a internet em busca de aconselhamento e
informacdes inerentes a salde, a possibilidades de tratamentos, relatos de experiéncias e
partilha de informagdes com pessoas que apresentam necessidades semelhantes.

A internet pode ser um recurso favoravel ao bem-estar materno, uma vez que
oportuniza maior conhecimento, acesso a informacdo de forma rapida, ampliacdo da
rede de relacionamentos, comunica¢do com outras pessoas e grupos, troca de ideias e de
experiéncias (MIRANDA,; FARIAS, 2009). Esse aspecto pode ser reforcado ao se
considerar que a realidade de algumas mées de individuos com TEA é marcada pelo
restrito tempo para atividades de lazer e interacdo, sem contar o fato de que muitas delas
se sentem sozinhas e angustiadas na atribui¢éo de cuidar.

Inserindo-se nesse contexto, a proposta deste estudo teve por objetivo: investigar
a QV de maes de individuos com TEA diante do envelhecimento do filho; identificar as
relacBes entre os dominios de QV, a presenca de sintomatologia depressiva, 0 uso da
internet e as demais variaveis sociodemografica; e investigar a utilizacdo da internet por
parte das mées de individuos com TEA e a importancia atribuida ao uso no que se refere
a QV. Assim, definiu-se como questdo problema: a QV de maes de individuos com
TEA é influenciada pelo envelhecimento dos seus filhos?

O estudo caracteriza-se como de corte transversal, tendo amostragem definida por
conveniéncia. Foram participantes 40 mulheres com idades entre 28 e 72 anos, média de
455 anos, sendo a maioria casadas, residentes na zona urbana, com niveis de
escolaridade e de renda médios; mées de individuos com TEA e com idade entre 10 e 40
anos, média de 19 anos, frequentadores de instituicdes de atendimento especializado
e/0u escolas de educagéo especial; e trés institui¢cdes localizadas na regido Noroeste do
Rio Grande do Sul e trés no Oeste de Santa Catarina.

Quando foi iniciado o contato com os responsaveis pelas institui¢fes e escolas de
educacdo especial, um aspecto positivo foi a receptividade com que acolheram a
proposta, destacando-se a preocupacdo em assegurar o bem-estar das participantes e a
disponibilidade em proporcionar um local adequado para a realizagdo das entrevistas.

Ao iniciarem-se as entrevistas, grande parte das mées evidenciou necessidade de falar
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sobre a sua trajetoria com o filho com TEA, as dificuldades e as conquistas vivenciadas,
denotando o desejo de serem escutadas.

Para atender aos objetivos propostos, a dissertacdo encontra-se organizada em
duas secdes, seguindo as orientagdbes do Programa de Pds-Graduacdo em
Envelhecimento Humano da UPF. A produgao cientifica I, intitulada “Qualidade de
vida e sintomatologia depressiva em maes de individuos com autismo”, apresenta os
resultados no que se refere a relacdo entre QV, sintomatologia depressiva e o fator
etario do filho com TEA. Nesse estudo, os dados sugerem auséncia de correlacédo
significativa entre a idade do filho e a QV e a presenca de sintomas depressivos nas
mées. Todavia, verificou-se forte correlacdo significativa negativa entre QV e sintomas
depressivos e correlagdo estatistica significativa moderada entre o dominio meio
ambiente, avaliado no WHOQOL-Bref, e a variavel renda.

A producao cientifica I, intitulada “Internet como ferramenta de apoio as maes de
individuos com autismo”, teve por objetivo investigar a associagdo entre uso da internet
e as variaveis renda, escolaridade e zona de residéncia; a importancia que as usuarias
atribuem ao uso dessa tecnologia; as principais razdes que as levam a acessar a internet
no que se refere ao autismo; e a relagdo entre 0 acesso a internet e a QV e seus dominios
fisico, psicoldgico, social e meio ambiente. Os resultados apontam que a variavel renda
e escolaridade sdo mais altas entre as mées que usam a internet. Nao houve correlacao
entre 0 uso da internet e a QV, apesar de as maes considerarem essa ferramenta

importante na busca por informacgoes e na interacéo social.
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RESUMO

Este estudo objetivou investigar a Qualidade de Vida (QV) e a presenca de
sintomatologia depressiva em mées de individuos com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), e a relacdo com a idade do filho. Participaram 40 mulheres, com idades entre 28
e 72 anos, casadas, com niveis de escolaridade e de renda médio-baixos, com filhos
entre 10 e 40 anos. Como instrumentos, utilizou-se: questionario sociodemogréafico e de
caracterizagdo da saude, Questionario de Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref),
Inventario de Depressdo e de Desesperanca Beck (BDI-1I e BHS), Escala Baptista de
Depressdo Versdao Adulto (EBADEP A). A QV e a presencga de sintomas depressivos
nas médes nao apresentou correlagdo significativa com a idade do filho. Entretanto,
houve correlacdo significativa forte negativa entre QV e niveis elevados de sintomas
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depressivos e correlagdo estatistica significativa moderada entre o dominio meio
ambiente e renda. Conclui-se a necessidade de intervencdes preventivas e terapéuticas a
estas maes.

Palavras-chave: distarbios globais do desenvolvimento, envelhecimento; relagcbes mée-
crianca; saude mental.

ABSTRACT

This study aimed to investigate the Quality of Life (QL) and the presence of the
depressive symptomatology in mothers of individuals with Autism Spectrum Disorder
(ASD). 40 women, between 28 and 72 years old, married, with medium-low income and
schooling levels, and with children between 10 and 40 years old, participated. Were
used as instruments a social demographic and health characterization questionnaire, the
World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-Bref) questionnaire, the Beck
Depression Inventory and Beck Hopelessness Scale (BDI-II and BHS), the Baptista
Depression Scale Adult Version (EBADEP A). The quality of life and the presence of
depressive symptoms in mothers had not significant correlation with the child’s age.
However, there was strong negative significant correlation between the quality of life
and high levels of depressive symptoms and significant moderate statistic correlation
between environment and income. It concludes the necessity of preventive and
therapeutic interventions for this mothers.

Keywords: pervasive developmental disorders; aging, mother child relations, mental
health.

RESUMEN

Este estudio investigé la Cualidad de Vida (QV) y la presencia de sintomatologia
depresiva en madres de individuos con Trastorno do Espectro Autista (TEA), y la
posible relacion con la edad del hijo. Participaron 40 mujeres, con edades entre 28 y 72
afios, casadas, con niveles de escolaridad y de renta econémica que va de mediana a
baja, con hijos entre 10 y 40 afios. Como instrumentos se utiliz6: Cuestionario socio
demogréafico y de caracterizacion de la salude, Cuestionario de Cualidad de Vida
(WHOQOL-Bref), Inventario de Depresion y de Desesperanza Beck (BDI-11 e BHS),
Escala Baptista de Depresion Version Adulto (EBADEP A). A QV vy la presencia de
sintomas depresivos en las madres no mostrd correlacion significativa con la edad del
hijo. Entretanto, hubo correlacion significativa fuerte negativa entre QV e niveles
elevados de sintomas depresivos y correlacion estadistica significativa moderada entre
el dominio mediano ambiente y renta. Se concluye la necesidad de intervenciones
preventivas y terapéuticas a estas madres.

Palabras-clave: disturbios globales del desenvolvimiento; envejecimiento; relaciones
madre-nijo; salude Mental.
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INTRODUCAO

O aumento significativo no diagndéstico de individuos com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) é uma realidade. A literatura internacional indica uma prevaléncia de,
aproximadamente, um caso diagnosticado a cada 68 pessoas (CENTERS FOR DISEAD
CONTROL AND PREVENTION, 2014). No Brasil, e demais paises da América
Latina, se encontram apenas dados preliminares. Diante das estimativas internacionais é
possivel que no Brasil haja, aproximadamente, 1,5 milhGes de pessoas com TEA
(PAULA et al., 2011).

O TEA é marcado por uma triade, balizada por prejuizo qualitativo nas interages
sociais, na comunicacdo e na presenca de atividades e padrdes restritos, estereotipados
ou repetitivos de comportamentos. Apesar da triade tipica, as caracteristicas manifestas
aparecem por meio de uma ampla variedade de sintomas e graus de severidade, que
conferem carater peculiar a cada individuo (PAULA et al., 2011). Todavia, 0 que se
verifica € que, na maioria dos casos, a cronicidade e gravidade dos sintomas do TEA
traduzem a necessidade de cuidado ao longo da vida, fung@o ocupada, geralmente, pela
figura materna (MARTIN; LEON, 2008; HOWLIN et al., 2004).

A literatura aponta que os problemas de comportamento do filho com TEA, a
dependéncia nas atividades de vida diaria e os cuidados continuos aliados a necessidade
de reorganizagdo econbmica, social e psiquica, apresentam carater potencial para a
presenca de altos niveis de estresse nas maes que exercem o cuidado (GRAY, 2002;
MARTIN; LEON, 2008; SCHMIDT; DELL’AGLIO; BOSA, 2007). Sanini, Brum e
Bosa (2010) e Gatzoyia et al. (2013) ratificam que a demanda de cuidados constantes e
permanentes dispensados pela mée ao filho pode se caracterizar como um potente
estressor, tendo como possivel implicacéo o aparecimento de um quadro depressivo.

As necessidades especificas de individuos com o TEA exigem investimento de

tempo, de recursos financeiros, ajustamento nos projetos de trabalho e na rotina diaria.
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Segundo Ghanizadeh, Alishahi e Ashkani (2009), algumas das dificuldades do
tratamento desses pacientes é o custo elevado, a demora em receber o atendimento, as
longas listas de espera e a caréncia de servigos especializados. Corroborando essa
afirmacdo, um estudo brasileiro, realizado com um grupo de pais de individuos com
TEA, apontou como principais dificuldades percebidas por eles, a qualidade do apoio
recebido pelos profissionais de saude, o custo das consultas, a espera para o
atendimento, a falta de consenso quanto a medicacédo e as intervencgdes e a demora no
diagnostico (SEMENSATO; SCHMIDT; BOSA, 2010).

O caréter cronico do transtorno e o fato de muitas pessoas com autismo nao
adquirirem independéncia, associado ao aumento do numero de diagnosticos de TEA e
da longevidade da populacdo em geral, imp&em um acréscimo de mées envolvidas no
cuidado (RIVIERE, 2004; SCHMIDT, 2004). Este cenario suscita a necessidade de
maior compreensdo, com vistas a contribuir com a implementacdo de acbes que
qualifiguem o atendimento a essas pessoas nas diferentes etapas do desenvolvimento.

Em consequéncia, compreender a influéncia do fator etario no bem-estar de maes
de pessoas com TEA constitui-se em objetivo de algumas pesquisas internacionais. De
um lado, encontram-se estudos realizados na Turquia (FIRAT et al., 2002), nos Estados
Unidos (LOUNDS et al., 2007) e na Australia (GRAY, 2002) que indicam uma melhora
no bem-estar ao longo do tempo. De outro, hd estudos desenvolvidos nos Estados
Unidos (BARKER et al., 2011; SMITH, SELTZER et al., 2008), no Reino Unido
(CADMAN et al., 2012) e na Grécia (GATZOYIA et al., 2013) em que o fator etario
nédo apresentou relevancia, ou a passagem do tempo revelou impactos negativos.

Firat et al (2002) compararam a presenca de depressdo em mades de individuos
com autismo e com deficiéncia intelectual. Entre os resultados, mées de individuos com
TEA apresentaram niveis mais elevados de ansiedade e de depressdo do que as mdes de
individuos com deficiéncia intelectual, sendo que as mais jovens obtiveram escores
mais elevados de depressdo. Lounds et al. (2007) investigaram o bem-estar materno no
periodo de transi¢do da adolescéncia a vida adulta de pessoas com TEA. Houve maior

adaptacdo das mées ao longo do tempo, principalmente quando os filhos atingem a
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adolescéncia e a idade adulta. Gray (2002) acompanhou pais de individuos com TEA e
apontou duas consideracdes: a) a situacdo atual era melhor do que tinha sido uma
década antes — 0 que pode derivar da melhora da capacidade de autogerenciamento dos
individuos com TEA, e do maior acesso a servi¢os adequados e a rede de apoio; b) pais
de filhos mais agressivos, que apresentaram niveis mais elevados de estresse e
perceberam a prestacdo de servicos como insatisfatoria ndo experimentaram melhorias
ao longo do tempo.

Por outro lado, Barker et al. (2011) examinaram a relacdo entre sintomas
depressivos e de ansiedade em maes de criancas, adolescentes e adultos com TEA. Os
sintomas depressivos nao se alteraram ao longo de 10 anos do estudo, porém, no inicio
da pesquisa, as mées mais velhas relataram menos sintomas de depressdo. Ademais, a
pesquisa destacou que, na existéncia de problemas de comportamentos do filho, os
sintomas depressivos e de ansiedade se elevavam, assim como nas ocasides em que a
rede de apoio social ndo era satisfatoria. Contudo, quando o filho adquiria mais
independéncia e autonomia, a ansiedade materna apresentou-se menor.

Smith et al. (2008) compararam maes de criangas e de adolescentes com TEA.
Houve altos niveis de sofrimento em ambos os grupos, e mais de um terco apresentou
escores acima do risco clinico para depressdo. Quando investigado os sentimentos de
raiva nos dois grupos, as maes dos adolescentes mostraram maiores niveis, 0 que pode
estar relacionada ao desgaste do cuidado ao longo do tempo.

Cadman et al. (2012) compararam familias com filhos com TEA e com filhos com
Transtorno de Déficit de Atengdo e Hiperatividade (TDAH). A pesquisa evidenciou que
pessoas com TEA em idade entre 14 e 24 anos, demandam cuidados que tendem a gerar
sobrecarga emocional e fisica nos cuidadores.

Gatzoyia et al. (2013), em estudo recente, avaliaram a presenca de sintomas
depressivos e sofrimento psiquico em pais de individuos com TEA. Pais mais jovens e
com recursos financeiros mais baixos obtiveram niveis mais elevados de sofrimento

psiquico e demonstraram a presenca de sintomas depressivos mais graves.
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Tendo em vista os estudos considerados, percebe-se que os achados acerca da
influéncia do fator etéario do filho com TEA no bem-estar materno ndo sdo conclusivos.
Seltzer et al. (2001), Cadman et al. (2012) e Barker et al. (2011) argumentam que
grande parte desse resultado, deriva do fato de que as pesquisas tendem a se concentrar
na infancia. No que se refere aos estudos acerca dos cuidadores de adolescentes com
TEA, a tendéncia € que ocorra a comparacdo com cuidadores de individuos com outros
transtornos ou condi¢es clinicas (SELTZER et al., 2001)

Apesar de ainda haver caréncia de pesquisas que elucidem as implicacGes do
envelhecimento do filho com TEA no bem-estar materno, uma gama de estudos
(BLACHER; MCINTRYRE, 2006; CADMAN et al., 2012; DABROWSKA,; PISULA,
2010; DUARTE et al., 2005; FIRAT et al.,, 2002; KHANNA et al.,, 2011) tem
documentado a ocorréncia de resultados negativos. Segundo os autores, iSso ocorre
predominantemente em cuidadores de criangas com autismo, em comparagdo com pais
de criancas com desenvolvimento tipico ou outras condicdes clinicas.

Para elucidar melhor esta questdo, Tekinarslan (2013) comparou a presenca de
depressdo e a percepgdo de QV de mdes de criancas com sindrome de Down, paralisia
cerebral e TEA. Os resultados indicaram uma correla¢do negativa significativa entre a
depressdo materna e a QV. Neste estudo, verificou-se, ainda, que maes mais velhas
apresentaram maior presenca de sintomas depressivos, bem como piora na QV.

No cenario brasileiro, Favero-Nunes e Santos (2010) investigaram a prevaléncia
de disforia e sintomas depressivos e a relagdo com QV em maes de criangas com TEA.
Dentre as participantes, 15% preencheram critérios de disforia/depressdo, 70%
consideraram sua QV global favoravel; porém, apenas 40% indicaram satisfacdo com o
quesito satde. Quanto aos dominios avaliados pelo WHOQOL-Bref, o fisico foi o
melhor apreciado, enquanto o meio ambiente foi o pior. Ademais, os achados reportam
associagdo negativa entre a QV e a presenca de sintomatologia depressiva.

Outra pesquisa investigou a QV de cuidadores de criancas com TEA. Os
resultados indicaram que o dominio do meio ambiente foi o Unico que apresentou

correlacdo estatisticamente significativa com as variaveis de escolaridade e classe
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social. Os dados revelaram que aspectos como o0 acesso a lazer, a salde e ao transporte
tém papel importante na percepcéo da QV (BARBOSA; FERNANDES, 2009).

Raina et al. (2004), ao avaliarem a sobrecarga do cuidador de individuos com
transtornos do desenvolvimento, assinalaram a necessidade de considerar os fatores
intrapsiquicos, haja vista que 0s mecanismos psicossociais de cada um regulam o
impacto que um evento estressor terd sobre a salde e o bem-estar.

Buscando compreender o impacto da sintomatologia depressiva na QV, Lima
(1999) pontua que mesmo 0s sintomas menos Severos Sa0 importantes, uma vez que sua
presenca € comumente associada ao aparecimento de outros transtornos psiquiatricos
mais severos. O carater cronico e recorrente da depressdo majora 0s impactos sociais,
emocionais, econdmicos, afetando significativamente a QV e bem-estar do individuo e
dos demais membros da familia (LIMA; FLECK, 2009). Sanini Brum e Bosa (2010)
reiteram que a depressdo materna também afeta negativamente o filho.

Portanto, se ha o acréscimo de individuos diagnosticados com TEA, se em sua
maioria existe a necessidade de um cuidador continuo, funcdo geralmente conferida a
mée, e se a qualidade do cuidado interfere no desenvolvimento do filho, entdo se torna
essencial compreender as relacbes entre o envelhecimento do individuo com TEA e a
QV, e a existéncia de sintomas depressivos nas maes que exercem o cuidado. Em
consonancia, destaca-se a relevancia de pesquisas que contemplem a adolescéncia e a
adultez no cenario brasileiro, haja vista a caréncia de tais estudos. De tal modo, a
presente pesquisa objetiva investigar a QV e a presenca de sintomatologia depressiva
em maes de individuos com TEA e a possivel relagdo com a idade do filho. Como
hipdtese considera-se que: maes de individuos com TEA mais jovens apresentam
melhor qualidade de vida e menor presenca de sintomas depressivos e; a presenca de

sintomas depressivos interfere negativamente na qualidade de vida.
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METODO

Participantes

Fizeram parte deste estudo 40 mulheres, mdes de individuos com TEA com
idade entre 10 e 40 anos, média de 19 anos, frequentadores de instituicdes de
atendimento especializado ou escolas de Educacéo Especial, trés localizadas nas regioes
Noroeste do Rio Grande do Sul e trés no Oeste de Santa Catarina. A amostragem foi por
conveniéncia. Cumpre destacar que o diagnéstico do trantorno foi realizado por
profissional médico com base nos critérios estabelecidos pelos manuais diagnésticos, ha
no minimo, um ano da realizacdo da pesquisa.

Como critério de inclusdo foi considerado ndo ter vivenciado situacGes
estressoras, como desemprego, doenca terminal ou morte de um ente querido, acidentes
graves, divorcio, casamento, gravidez — nascimento de um filho (a) no periodo de no

minimo seis meses ao inicio da pesquisa.

Instrumentos

a) Questionario sociodemogréfico e de caracterizacdo da saude das maes e do
filho com TEA: avalia a ocorréncia de situacdes estressoras seis meses anteriores a
pesquisa, assim como, visa investigar informacdes sobre a vida da méde, como dados de
identificacdo, historico de depressdo, atividades de lazer, expectativas quanto ao futuro
do filho, bem como do individuo com TEA. Do filho foram mensurados dados de
identificacdo, quadro clinico, tempo do diagndstico e presenca de comorbidades. O
questionario € de autorrelato e contém 47 questdes, de escolha simples.

b) Questionario de qualidade de vida (WHOQOL-Bref) (Fleck et al., 2000): é
um instrumento desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Salde, consta de 26
questdes, divididas em quatro dominios: fisico, psicologico, social e meio ambiente,
além de duas questdes do dominio global. As respostas sdo classificadas em uma escala

Likert de 5 pontos. Quanto mais proximo a 100, melhor é a percepcdo da QV. Este
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instrumento possui caracteristicas satisfatorias de consisténcia interna, validade
discriminativa, de critério, concorrente e fidedignidade teste/reteste.

c) Inventario de Depressdo Beck (BDI 1) (Beck, 1996): objetiva investigar o
grau de sintomatologia da depressdo e consta de 21 questbes. A pontuacdo final é
classificada em niveis minimo, leve, moderado e grave, indicando a intensidade da
depressdo. O BDI Il apresenta propriedades psicométricas confiaveis e robustas no que
se refere a fidedignidade e validade, sendo um instrumento confiavel para avaliar
sintomas depressivos na populacdo brasileira (CUNHA, 2011).

d) Escala Baptista de Depresséo (versdo adulta) (EBADEP-A) (Baptista, 2011):
¢ um instrumento brasileiro que tem como objetivo rastrear sintomas depressivos em
amostras psiquiatricas e ndo-psiquiatricas. Consta de 90 frases, apresentadas em pares,
uma de cunho positiva e outra negativa, totalizando 45 itens. As respostas Sao
estruturadas em escala Likert de 4 pontos, tendo como pontuagdo minima zero e
méaxima de 135; quanto maior a pontuacdo, maior a sintomatologia depressiva. A escala
apresenta evidéncias de validade (BAPTISTA; GOMES, 2011).

e) Escala de Desesperanca Beck (BHS) (Beck, 2001): é um instrumento
composto por 20 itens que avalia a dimenséo do pessimismo ou da extensdo das atitudes
negativas quanto ao futuro. Foi testada em amostras clinicas e na populacdo geral,
revelando ter propriedades confiaveis, com dados satisfatorios de fidedignidade e
validade (CUNHA, 2011).

Procedimento

Inicialmente, foram contatadas instituicbes de atendimento especializado e
escolas de Educacao Especial das regides Noroeste do Rio Grande do Sul e Oeste de
Santa Catarina, que oferecem atendimento a individuos com TEA. Apos obter a carta de
autorizacio dessas instituicdes, o projeto foi submetido a apreciagdo do Comité de Etica
e Pesquisa da UPF, tendo sido aprovado sob o Parecer 185.924, em 16/01/2013. Na
sequéncia, as participantes foram recrutadas, contando com o auxilio e informacdes

dispensados por profissionais atuantes nas instituicOes parceiras da pesquisa. Em
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seguida, foi agendado um horario com as mdes, por telefone, preferencialmente nas
dependéncias da instituicdo, onde foram expostos 0s objetivos e procedimentos da
pesquisa e foi realizado o convite de participacdo. No caso de a participante ndo poder
deslocar-se, o contato deu-se no domicilio. Apos assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), procedeu-se a aplicacdo do Questionario
Sociodemografico e de Caracterizacdo das Maes, WHOQOL-Bref, BDI 1I, EBADEP-A
e BHS, respectivamente. A administragdo foi realizada de forma individual e assistida,

em uma unica sessdo de aproximadamente duas horas.

Anélise dos dados

Os dados obtidos por meio dos instrumentos de investigagéo foram digitados em
planilha de Excel e exportados para o software Statistical Package for Social Sciences
(SPSS), para a realizacdo das analises estatisticas descritivas e inferenciais. Para a
analise, as variaveis categoricas foram expressas como frequéncia absoluta e relativa e
as numeéricas continuas como média + desvio-padrdo ou mediana (percentil 25;
percentil 75), conforme apresentaram distribuicio normal ou ndo-normal,
respectivamente. As associacOes entre varidveis numéricas foram avaliadas utilizando-

se coeficiente de correlacdo de Spearman com valor de significancia < 0,05.

RESULTADOS

Na descri¢do dos resultados serdo apresentados, primeiramente, a descricdo das
participantes e o histdrico clinico prévio. Na sequéncia, serdo demonstrados a média, o
desvio-padréo e a mediana dos instrumentos utilizados na pesquisa e, por fim, a tabela
de associac@es entre as variaveis: idade do filho, idade da mae, presenca de sentimentos
de desesperanca, sintomatologia depressiva, bem como a QV total e seus dominios.
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Tabela 1
Média, desvio padrdo e mediana das caracteristicas
sociodemograficas da amostra e dos dados clinicos

Variavel Escore médio
Idade (anos) 455+125
Idade do filho (anos) 19.0+7,9
Idade do diagnostico (anos) 6,0 (4,0-9,5)
Tempo de estudo (anos) 9,78+4,1
Renda (per capita) 1,0(0,7-1,4)

Situacdo conjugal
Solteira 7 (17,5%)
Casada 29 (72,5%)
Viuva 4 (10,0%)

Residéncia
Urbana 28 (70%)
Rural 12 (30%)
Atividade laboral 15 (37,5%)
Depressao prévia 16 (40,0%)

Nota. Valores expressam média + desvio padrdo, mediana (p25 — p75) ou
frequéncia absoluta e relativa.

Conforme a Tabela 1, observa-se que a média de idade das participantes foi de
45,5 anos, sendo a minima 28 e a maxima 72 anos. No tocante ao tempo de estudo, a
média em anos foi de 9,78 + 4,1. O menor grau de instrucdo foi de trés anos e o maior
de 17. Quanto a situcdo conjugal, a maioria (72,5%) das participantes sdo casadas e
residem na zona rural; a minoria (37,5%) exerce atividade laboral remunerada de 20 ou
mais horas semanais. Em relacdo a renda per capita, a média foi de um (0,7 — 1,4)
salario minimo.

Dentre as 40 participantes, 16 (40%) responderam j& ter tido algum episodio
depressivo, 14 referiram que o(s) episodio(s) foi posterior ao inicio da investigacao
diagnostica do filho, enquanto outras duas relataram episddio prévio. Dezoito
participantes mencionaram fazer uso de medicacdo, cinco para depressdo, cinco para
hipertensdo arterial sisttmica, quatro para ansiedade, duas para insonia e duas para

convulsdo. As variaveis de idade materna, anos de estudo, situacdo conjugal, zona de
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residéncia e atividade laboral ndo apresentaram correlacdo significativa com a QV e a
presenca de sintomas depressivos. A varidvel da renda apresentou moderada correlacdo
positiva significativa com o dominio do meio ambiente (rs = 0,4, p = 0,013), ou seja,
guanto mais baixa a renda, menor foi a apreciacao do dominio.

A idade média do filho com TEA foi de 19 anos, sendo o mais novo com 10 e 0
mais velho com 40. No que se refere a presenca de comorbidade nos filhos, todas as
mées citaram a deficiéncia intelectual, com comprometimento de leve a severo, o que,
em parte, pode ser explicado pelo local — Escolas de Educacdo Especial e instituicdes
especializadas — onde as participantes foram recrutadas. Além desse aspecto, as maes
relataram a presenca de Epilepsia (9), Paralisia Cerebral (4), Sindrome de Down (2),
Deficiéncia Visual (2), TDAH (2), Transtorno de Humor Bipolar (2) Deficiéncia Fisica
(1), Sindrome Alcodlica Fetal (1), Sindrome de Goldenhar (1), Macrocefalia (1) e
Microcefalia (1). Cumpre destacar que estas comorbidades estavam presentes em 22 dos
individuos com TEA. A Tabela 2 apresenta a média, o desvio-padréo e a mediana dos

instrumentos utilizados na pesquisa.

Tabela 2
Média, desvio-padrao e mediana dos instrumentos
utilizados na pesquisa
Variavel Escore médio
WHOQOL-Bref 64,3 +11,2
Fisico 67,3+17,7
Psicologico 67,8 +12,3
Relages sociais 63,3 + 18,4
Meio ambiente 58,8 +12,3

BHS 2,5(1,0-5,0)
BDI 11,3+8,3
EBADEP 35,1+23,6

Nota. Valores expressam mediana (p25 — p75) média + desvio
padréo.

O escore médio do WHOQOL-Bref foi 64,3 £ 11,1. Dentre as 40 participantes,

31 (77,5%) estimaram a QV como “boa”, 7 (17,5%) como “nem boa, nem ruim’ e 2
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(5%) como “muito boa”. No que se refere a satisfacdo com a saude, 20 (50%) referiram
estar “satisfeita”, 15 (37,5%) “nem satisfeita, nem insatisfeita”, 3 (7,5%) “muito
satisfeita” e 2 (5%) “insatisfeita”. Observa-se, que a satisfacdo com a satde foi menos
apreciada do que a QV pelas participantes. A respeito dos dominios da QV, o
psicoldgico foi o mais apreciado, seguido por uma ligeira diferenca do dominio fisico,
enquanto o dominio do meio ambiente foi 0 menos pontuado.

E valido destacar que o dominio meio ambiente alude & seguranca fisica e
protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de salde e sociais:
disponibilidade e qualidade, oportunidades de adquirir novas informacdes e habilidades,
participacdo em, e oportunidades de recreacdo/lazer, ambiente  fisico:
(poluigdo/ruido/transito/clima) e transporte (FLECK, et al., 2000). Referente a este
dominio, um aspecto notavel foi a questdo de nimero 14 — “Em que medida vocé tem
oportunidades de atividades de lazer?”— 20 (50%) das maes assinalaram “muito pouco”,
13 (32,5%) “médio”, 4 (10%) “nada”, 4 (10%) “muito” e 1 (2,5%) “completamente”.

A escala BHS apresentou mediana de 2,5 (1,0 — 5,0). Dentre as participantes, 27
(67,5%) apresentaram sintomas minimos, 10 (25%) moderados e 3 (7,5%) leves. Ou
seja, a grande maioria apresentou atitudes positivas e de esperanca frente ao futuro.

O BDI-Il, instrumento que avalia a presenca de sintomas depressivos,
apresentou média e desvio-padréo de 11,3 + 8,3. Dentre as 40 participantes, 19 (47,5%)
apresentaram sintomas minimos, 12 (30%) leves, 8 (20%) moderados e 1 (2,5%) grave.
O EBADEP, instrumento que também avalia a presenca de sintomatologia depressiva,
obteve média e desvio-padrdo de 35,1 + 23,6. Dentre as 40 mées, 33 (82,5%)
apresentaram sintomas minimos, 6 (15%) leves e 1 (2,5%) moderado. O alto desvio-
padrdo encontrado no BDI- 1l e no EBADEP indicam para uma heterogeneidade da
amostra, em que algumas mées apresentam alta presenca de sintomas depressivos,
enquanto outras ndo. Na Tabela 3, verifica-se o coeficiente de correlagdo entre as
variaveis: idade do filho, idade da mae, presenca de sentimentos de desesperanca,

sintomatologia depressiva, bem como a QV e seus dominios.
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Tabela 3

Coeficiente de correlacdo de Spearman e valor de probabilidade entre as variaveis

Idade do BHS BDI EBADEP WHOQOL Fisico  Psicolégico Social ~Ambiente
filho

Idade da rs=0,71 rs=-0,11 rs=-0,10 r:=-0,06 r.=-0,02 rs=-0,07 rs=-0,04 r:=0,02 r:=0,27
e p<0,001  p=0,507 p=0,547 p=0,547  p=0,904 p=0,675 p=0,884 p=0,884  p=0,089
Idade do r=-023 r=-021 r=-0,17 rs=0,20 rs=0,08 r=0,18 r=0,13 rs=0,31
filhe p=0,158  p=0,206  p=0,290  p=0,226  p=0,611  p=0,276  p=0,444  p=0,055
BHS — — rs=0,68 r:=0,64 rs=-0,51 r+=-0,26 r+=-0,62 r=-0,41 r=-0,41
p<0,001  p<0,001  p=0,001 p=0,105 p<0,001  p=0,009  p=0,008

BDI — — r:=0,93 rs=-0,73 rs=-0,58 rs=-0,69 rs=-0,48 rs=-0,48
p<0,001  p<0,001  p<0,001  p<0,001  p=0,002  p=0,002

EBADEP — — — — r=-073 r=-061 r=068 r=050 =042

p<0,001  p<0,001  p<0,001  p=0,001  p=0,007

A idade materna apresentou correlacdo negligenciavel com o BHS (r*= 0,11, p =
0,507), com o dominio de relacdes sociais (rs= 0,02, p = 0,884) e com 0 meio ambiente
(rs = 0,27, p = 0,089); correlacdo negligenciavel inversa com o BDI (rs = -0,10, p =
0,547), com 0 EBADEP (rs=-0,06, p = 0,547), com 0o WHOQOL (rs=-0,02, p = 0,904),
com o dominio fisico (rs = -0,07, p = 0,675) e o psicolégico (rs = -0,04, p = 0,884). A
idade do filho apresentou correlacdo negligenciavel negativa ndo-significativa com BHS
(rs = -0,23, p = 0,158), BDI (rs = -0,21, p = 0,206), EBADEP (rs = -0,17, p = 0,290);
correlacdo negligenciavel ndo-significativa com o WHOQOL (rs = 0,20, p = 0,226),
dominio fisico (rs= 0,08, p = 0,611), dominio psicoldgico (rs= 0,18, p = 0,276), relacdes
sociais (rs = 0,13, p = 0,444) e correlacdo estatistica fraca com o dominio do meio
ambiente (rs= 0,31, p = 0,055).

A escala BHS exibiu correlacdo estatistica significativa forte com o BDI-1I (rs =
0,68, p < 0,001), EBADEP (rs = 0,64, p < 0,001). Também apresentou correlagdo

significativa forte inversa com o dominio psicolégico (rs = -0,62, p < 0,001); correlacéo
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estatistica significativa negativa moderada com o WHOQOL ( rs = -0,51, p = 0,001),
com o dominio de relagdes sociais (rs = -0,41, p = 0,009) e com o dominio do meio
ambiente (rs = -0,41, p = 0,008); correlacdo inversa fraca n&o-significativa com o
dominio fisico (rs=-0,26, p = 0,105).

O BDI-II expds correlacao estatistica significativa muito forte com o EBADEP (r
= 0,93, p <0,001), correlagdo estatistica significativa inversa forte com 0 WHOQOL (rs
= -0,73, p < 0,001) e com o dominio psicoldgico (rs = -0,69, p < 0,001) e correlacdo
estatistica significativa moderada negativa com o dominio fisico (rs=-0,58, p < 0,001),
com o dominio de relac@es sociais (rs = -0,48, p = 0,002) e meio ambiente (rs=-0,48, p
= 0,002). A escala EBADEP apresentou correlagdo estatisticamente significativa
negativa forte com o WHOQOL (rs = -0,61, p < 0,001), com o dominio fisico (rs=-0,61,
p < 0,001), dominio psicolégico (rs = -0,68, p < 0,001); correlacdo estatistica
significativa moderada com o dominio de rela¢bes sociais (rs = 0,50, p = 0,001) e
correlagéo estatistica significativa negativa moderada com o dominio do meio ambiente
(rs = -0,42, p = 0,007). Esses resultados indicam correlacdo significativa negativa forte
entre niveis elevados de sintomas depressivos e QV. Ou seja, quanto maior a presenca
de sintomas depressivos, menor é a percepcdo de QV e de seus dominios.

No que atenta a relacdo entre idade do filho e sintomas depressivos, e QV e seus
dominio ndo foram observadas correlacbes estatisticamente significativas. Quando
examinada a associacdo da QV e suas dimensdes com a presenca de sintomas
depressivos, o0 BDI e o0 EBADEP apresentaram correlagdo negativa significativa. Além
disso, os dados indicaram uma correlacdo positiva significativa de magnitude muito
forte entre 0 EBADEP e 0 BDI e forte com o BHS.

DISCUSSAO
Os dados sociodemograficos e de caracterizacdo da salde das maes e do filho

com TEA permitiram verificar que a amostra possui caracteristicas diversificadas,

sobretudo nas variaveis: situagdo conjugal, escolaridade, renda, atividade laboral e zona
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de residéncia. Observa-se que a grande maioria das maes sdo casadas, ndo exercem
atividade laboral, dedicando-se aos afazeres domésticos e cuidados com o filho.

Em relagdo a presenca de sintomas depressivos nas maes, ndo houve diferenca
estatistica significativa em relacdo a idade do filho com TEA. Esses dados ndo
confirmam a primeria hipotese deste estudo. Tal aspecto pode estar relacionado a
determinadas caracteristicas da amostra, como a presenca de deficiéncia intelectual em
todos os individuos com TEA e outras comorbidades apresentadas por alguns, o que
pressupde maior necessidade de cuidados constantes e permanentes. Outro elemento
que pode ter contribuido para estes resultados € o fato de os filhos com TEA
frequentarem instituicdes e/ou escolas de educacdo especializadas e as maes também
receberam acompanhamento destas isntituicdes e conviverem com outras mulheres que
experienciam situacdes semelhantes.

E valido considerar, também, que as caracteristicas internas, apesar de nio terem
sido contemplados no presente estudo, mostram-se relevantes. Os recursos emocionais
disponiveis, a capacidade de adaptacdo e de resiliéncia, aliados aos fatores externos,
interferem no desenvolvimento de sintomas depressivos. Frente a isso, Barker et al.
(2011) e Raina et al (2004) pontuam que a presenca de algum nivel de
comprometimento cognitivo tende a estar associado com menor independéncia e
autonomia, 0 que, por sua vez, pode implicar maior demanda por cuidados.

Algumas pesquisas (HOWLIN et al.,, 2004; TAYLOR; SELTZER, 2010;
SHATTUCK et al., 2007), que investigaram mudancas nos sintomas nucleares do
autismo ao longo do envelhecimento, evidenciaram uma melhora desde a infancia até a
idade adulta. Porém, ainda sdo escassos 0s estudos e ndo ha como predizer que na
adolescéncia e idade adulta hd& melhora na sintomatologia nuclear. A presenca de
comprometimento cognitivo, de dificuldades na comunicacdo e de comorbidades
parecem estar relacionados com a permanéncia da gravidade dos sintomas do autismo
durante a adolescéncia e idade adulta.

Ao considerar que a possivel reducéo dos sintomas nucleares do autismo foi mais

evidenciada em individuos sem comprometimento cognitivo e que, neste estudo, todos
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os individuos apresentavam, pode-se supor que a eventual remissao de alguns sintomas
nédo ocorreu ou néo fora significativa. A permanéncia dos sintomas ao longo do tempo
pode majorar a presenca de estresse e de sintomas depressivos e acarretar prejuizos na
QV.

Nesse sentido, os dados encontrados em uma pesquisa longitudinal com pais de
individuos com TEA, realizada por Gray (2002), auxiliam nesta compreensédo. O estudo
identificou que a maioria dos participantes percebia 0 momento atual como melhor do
que tinha sido ha 10 anos; porém, as familias nas quais os filhos eram mais agressivos
ndo experimentaram melhorias. Considerando que a agressividade pode indicar maior
gravidade do transtorno, os filhos das familias que ndo perceberam mudancas positivas
com o tempo parecem se assemelhar aos filhos das participantes do presente estudo.

O estudo americano de Barker et al. (2011), com maes de criancas, adolescentes
e adultos com TEA, também apresentou resultados semelhantes. Nesse, 0s sintomas
depressivos maternos nao se alteraram ao longo de 10 anos. Porém, na existéncia de
problemas de comportamento no filho, identificou-se que 0s sintomas depressivos
tenderam a se elevar, assim como nas ocasifes em que a rede de apoio social ndo foi
considerada satisfatéria. Por outro lado, a aquisicdo de independéncia e autonomia por
parte do filho resultou em melhora no bem-estar materno.

Alguns estudos encontraram melhora no bem-estar materno ao longo do tempo,
enquanto outros ndo. Firat et al. (2002), ao investigar mées de individuos com TEA
entre 3 e 12 anos, descobriu escores de depressdao mais elevados em mées mais jovens.
Lounds et al. (2007) confirmaram maior adaptacdo das mées de individuos com TEA ao
longo do tempo. Por outro lado, Smith et al. (2008) encontraram niveis de sofrimento
elevado tanto em maes de criancas quanto de adolescentes com TEA, ocorrendo maior
presenca de raiva em mdes dos adolescentes. Cadman et al. (2012) corroboraram que
individuos com idade entre 14 e 24 anos demandam cuidados que tendem a gerar
sobrecarga emocional nos cuidadores. Os dados da pesquisa de Gatzoyia et al. (2013)
apoiaram niveis mais elevados de sofrimento psiquico e presenca de sintomas

depressivos mais graves em pais mais jovens e com recursos financeiros mais baixos.
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Como se pode verificar, os resultados ndo expuseram linearidade, o que pode ser
explicado, em parte, pela ampla variedade de sintomas e a existéncia de graus de
severidade diferentes do transtorno, conferindo carater peculiar a cada individuo.

Considerando as informacdes relatadas a partir do questionario sociodemografico,
é possivel supor que as experiéncias vivenciadas pelas mées de filhos com autismo se
constituem em um potencial estressor, haja vista que grande parte delas referiu ja ter
vivenciado episddios depressivos e, destas, a maioria 0s teve apds o inicio da
investigacdo diagndstica do TEA no filho. Todavia, ndo se pode negligenciar a
interferéncia de demais aspectos interatuantes no processo de adoecimento psiquico.

A este respeito, Sanini, Brum e Bosa (2010) afirmaram que a existéncia de um
evento estressor ndo justifica, a priori, o aparecimento de um quadro de depressao. Para
as pesquisadoras, apesar de ter um filho com TEA se constituir em uma experiéncia
potencialmente estressora, 0 impacto que essa situacdo terd no bem-estar materno
depende de outras variaveis, como as vulnerabilidades emocionais e bioldgicas, o
significado atribuido a experiéncia estressora e as caracteristicas do filho.

Por sua importante relagdo com a depressao e com o risco de suicidio (CUNHA,
2011), a desesperanca foi avaliada nas participantes. A maioria apresentou sintomas de
desesperanca leves, mesmo aquelas que obtiveram pontuacdo elevada de sintomas de
depressdo. Tendo em vista que essa variavel investiga a perspectiva de futuro, o que,
por sua vez, suscita pensar o préprio envelhecimento e o do filho, pode-se inferir uma
possivel dificuldade e resisténcia em abordar o assunto, influenciando a avaliagdo do
item. Schmidt (2004) cita que as preocupacOes no que se refere ao futuro do filho com
TEA traduzem sentimentos de inseguranca e ansiedade nas maes. Por outro lado, é
possivel que essas maes tenham desenvolvido habilidades diante das dificuldades e se
mostrem confiantes. Isso porque, dada a dependéncia de muitos filhos e o receio de ndo
haver quem cuide deles na auséncia materna, a expectativa positiva quanto ao futuro
pode se constituir em crenca necessaria para que permanecam fortalecidas.

No que se refere a varidvel da QV, bem como os seus dominios (fisico,

psicologico, relagdes sociais e meio ambiente), também ndo houve correlagBes
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significativas com o fator etario do filho com TEA, ndo confirmando a primeira
hipotese do estudo. O dominio do meio ambiente foi 0 menos apreciado e apresentou
correlacdo positiva significativa de magnitude moderada com a variavel renda, sendo
que as participantes com menor renda apresentaram menos satisfacdo com o seu meio
ambiente, 0 que corrobora com outros estudos (BARBOSA; FERNANDES 2009;
FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010).

A insatisfacdo com os servigos de saude pode estar relacionada aos resultados de
uma pesquisa (SEMENSATO et al., 2010) que identificou como sendo uma das
principais dificuldades percebidas por pais de individuos com TEA o alto custo das
consultas, as listas de espera, a falta de consenso entre os profissionais e a demora no
diagnostico. Os estudos de Ghanizadeh, Alishahi e Ashkani (2009) corroboram estes
dados.

Essas dificuldades foram apontadas pelas participantes deste estudo durante a
aplicacéo do questionario. A demora em confirmar o diagnostico do autismo, as idas e
vindas a profissionais de salude e a dificuldade em acertar o uso da medicacdo foram
situacOes assinaladas como negativas. Por outro lado, a aprendizagem e a apropriagao
de conhecimentos acerca do filho e suas formas de se comunicar foram pontuadas como
aspectos positivos. Os aspectos citados como negativos favorecem o aparecimento de
sentimentos de inseguranca, insatisfacdo, preocupacdo e estresse, podendo predizer
piora na QV e contribuir para a ocorréncia de sintomas depressivos. A baixa renda,
caracteristica de grande parte da amostra, pode dificultar o acesso aos servigos de salde,
assisténcia e educacdo para o individuo e a familia, bem como oportunidades de lazer e
recreacdo. Destaca-se que estes aspectos sao dimensdes relevantes no dominio do meio
ambiente e consequentemente na QV geral.

Outro fator que pode estar relacionado a baixa apreciacdo do dominio do meio
ambiente refere-se as oportunidades de atividade de lazer e recreacdo. Para muitas mées,
a realizacdo de tais atividades ¢ dificultada devido a falta de tempo, dada a necessidade
de cuidados permanentes e continuos junto ao filho com TEA. A baixa satisfacdo com o

dominio e a correlacdo com a variavel da renda atenta para a necessidade de politicas
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publicas e estratégias que oportunizem a estas maes acesso aos servigos de salude e
educacéo, a atividades de lazer e recreacao e apoio nos cuidados.

Os dados da pesquisa também indicaram que as maes tém menor satisfacdo com a
propria satude do que com a QV geral. Estes resultados se assemelham aos estudos de
Favero-Nunes e Santos (2010). De tal modo, sugere-se que a rotina de cuidados
dispensados aos filhos comumente leva as mées a negligenciaram o préprio cuidado,
prejudicando o seu bem-estar. Riviére (2004) destaca que a necessidade de cuidados
constantes, o investimento de tempo, de recursos financeiros e o ajustamento de projetos
e na rotina muitas vezes levam as maes a restringir as vivéncias em sociedade, a gerir
suas vidas em prol do filho do TEA, a esquecer, do seu bem-estar.

A forte correlagdo estatistica significativa inversa encontrada entre QV e
sintomas depressivos confirma a segunda hipdtese do estudo e vai ao encontro das
demais pesquisas que revelam alta associacio desses dois aspectos (FAVERO-NUNES;
SANTOS, 2010; LIMA; FLECK, 2009; TEKINARSLAN, 2013). Por conseguinte,
pontua-se a importancia da identificacdo precoce dos sintomas depressivos em maes de
individuos com TEA, independentemente da ocorréncia de um quadro clinico
estabelecido, haja vista que comumente sdo expostas a situagOes potencialmente
estressoras. A presenca de alguns sintomas, sem necessariamente todos os critérios que
definem o quadro clinico da depressdo, tende a interferir no bem-estar e na QV.
Ademais, intervencdes preventivas e precoces reduzem a possibilidade de
desenvolvimento da depressdo em até 70% dos casos (FLECK et al. 2002).

Aliado a isso, pensar o bem-estar materno também implica beneficios ao filho
com autismo, uma vez que 0 seu desenvolvimento, em virtude da importancia da
relacdo mée-filho, tende a sofrer interferéncias negativas na presenca de sintomas
depressivos na méde. O ambiente familiar constitui-se como o primeiro e 0 mais
importante contexto de socializacdo, aprendizagem e desenvolvimento.

Como limitacdo do estudo assinala-se o delineamento, o tamanho, a
heterogeneidade e a forma de escolha da amostra, bem como a alta presenca de

comorbidades nos individuos com TEA. Todavia, apesar de tais aspectos, a pesquisa
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possibilitou adentrar em uma tematica, ainda, carente de estudos no ambito nacional,

que é a pesquisa com mdes de adolescentes e adultos com TEA.

CONCLUSOES

A auséncia de correlacdo estatistica significativa entre o fator etario do filho com
TEA e a QV e com a presenca de sintomas depressivos nas mées ndo pode obscurecer o
risco elevado de sofrimento psiquico a que estas estdo expostas. A presenca de
comprometimento cognitivo em todos os individuos com TEA pode se constituir em um
aspecto importante nos resultados, haja vista que pressupde menor nivel de
independéncia e autonomia e implica maior sobrecarga de cuidados. Compreender as
interferéncias da idade do filho com TEA no bem-estar materno ainda se faz essencial,
na medida em que se verifica um acréscimo de diagndsticos de TEA e 0 aumento da
longevidade tanto dos pais quanto dos individuos com o transtorno, o que impde uma
nova realidade, que necessita de maior conhecimento.

A forte correlacdo negativa significativa entre sintomas depressivos e QV suscita
a importancia de intervencdes preventivas e terapéuticas. Nesse cenario, os profissionais
de saude tém um papel importante na construgdo do entendimento que cada mée fara a
respeito de ter um filho com TEA, na apropriacdo de conhecimentos alusivos ao
transtorno e no fortalecimento dos aspectos emocionais. Além disso, o estudo aponta
para a necessidade de investimentos publicos no sentido de promover a melhoria das
condi¢Ges ambientais, de acesso aos servicos de salde e as oportunidades de lazer, que
sdo relatadas pelas médes como as principais dificuldades no cotidiano com o filho.

Por fim, novos estudos se fazem necessarios, em especial aqueles que visem
comparar a interferéncia do comprometimento cognitivo e da presenca de outras
comorbidades nos individuos com TEA na QV e na existéncia de sintomas depressivos
em maes que exercem o cuidado. Sugere-se que os estudos avaliem as caracteristicas
pessoais do cuidador, seus recursos psiquicos, suas crencas, sua capacidade de

resiliéncia, ampliando, assim, a compreensdo sobre o0 tema.
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RESUMO

Este estudo objetivou investigar a utilizacdo da internet por maes de individuos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), enquanto ferramenta de apoio. Participaram 40
mulheres com idades entre 28 e 72 anos, casadas, com nivel de escolaridade e de renda
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médio-baixos. Como instrumentos, foram utilizados um questionario sociodemografico
e de caracterizacdo da salde e o Questionario de Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref).
As variaveis renda e escolaridade mostraram-se significativamente mais altas entre as
mées que usam a internet. Nao houve correlacéo entre o uso da internet e a qualidade de
vida (QV), apesar de as maes considerarem essa ferramenta importante na busca por
informacdes e na interacdo social. O acesso a internet constitui-se em uma alternativa de
apoio e contribui para o bem-estar das maes, o que qualifica a ferramenta para essa
finalidade.

Palavras-chave: Disturbio global do desenvolvimento, qualidade de vida, tecnologia da
informac&o, salde mental, stress.

ABSTRACT

This study aimed to investigate the use of the internet by mothers of individuals with
Autism Spectrum Disorder (ASD), as a support tool. 40 women, between 28 and 72
years old, married, with medium-low income and schooling levels participated. Were
used as instruments a social demographic and health characterization questionnaire and
the World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-Bref) questionnaire. The
income and schooling variable proved significantly higher among mothers who use the
internet. Despite the mothers consider the internet as an important tool for research and
social interaction, there was no correlation between the internet using and life quality.
The access to the internet constitutes in a alternative for support, contributes to the
mother's well-being, what qualifies for this tool for this purpose.

Keywords: pervasive developmental disorders, quality of life, information technology,
mental health, stress.

RESUMEN

Este estudio objetivo investigar la utilizacion de la internet por mamas de individuos
con Trastorno do Espectro Autista (TEA), mientras herramienta de apoyo. Participaron
40 mujeres con edades entre 28 y 72 anos, casadas, con niveles de escolaridad y de renta
medio-bajos. Como instrumentos fueron utilizados un cuestionario socio demografico y
de caracterizacion de la salude y el Cuestionario de Calidad de Vida (WHOQOL-Bref).
Las variables renta y escolaridad se mostraron significativamente mas altas entre las
mamas que usan internet. No hubo correlacion entre el uso de la internet y la calidad de
vida (QV), a pesar de las mamas consideraren esa herramienta importante en la busca
por las informaciones y en la interaccion social. El acceso a la internet se constituye en
una alternativa de apoyo, contribui en bien-estar de las mamas, lo que califica la
herramienta para esta finalidad.

Palabras-clave: disturbio global del desarrollo, cualidad de vida, tecnologia de la
informacidn, salude mental, stress.
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INTRODUCAO

Nas Ultimas décadas, evidencia-se um aumento expressivo no diagnéstico do
Transtorno do Espectro Autista (TEA). No Brasil e demais paises da América Latina,
encontram-se apenas dados preliminares. No entanto, a literatura internacional indica
uma prevaléncia estimada de um caso diagnosticado a cada 68 criancas (CENTERS
FOR DISEAD CONTROL AND PREVENTION, 2014).

O TEA é marcado por prejuizos qualitativos e quantitativos em trés areas do
desenvolvimento: na comunicagdo, na interacdo social e no comportamento. O grau de
comprometimento e os sintomas do transtorno aparecem por meio de uma ampla
variedade, conferindo carater peculiar a cada individuo. Nos quadros leves, pode haver
total independéncia; j& nos casos mais graves, a dependéncia para as atividades da vida
diaria estd presente e pode permanecer ao longo da vida. Individuos com
comprometimento cognitivo e presenca de comorbidades tendem a apresentar maior
dependéncia (BARKER et al., 2011). Nessas situacfes, ha a necessidade de cuidados
constantes e permanentes, funcdo ocupada, geralmente, pela figura materna
(SIFUENTES; BOSA, 2010; SMEHA; CEZAR, 2011).

Ser mée de um individuo com TEA exige adaptacdo psiquica, reorganizacao da
vida familiar, econémica e social. Os cuidados continuos dedicados ao filho acarretam
acumulo de responsabilidades, favorecem o aparecimento de sentimentos como
incerteza, tristeza, desamparo, preocupacdes com o futuro, o que leva muitas mées a um
processo de despersonificacao, a renunciar a carreira profissional, a viver o cotidiano do
filho em detrimento ao seu, a afastar-se de seus sonhos e desejos pessoais (SMEHA,;
CEZAR, 2011). Para os autores, o excesso de demandas por cuidado e a modesta rede
de apoio social sdo fatores contribuintes para os altos niveis de estresse encontrados
nessas maes.

Esse cenéario evoca a necessidade de medidas interventivas junto a essas maes,

haja vista que comumente estdo expostas a situagOes potencialmente adversas
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(SCHMIDT; DELL'AGLIO; BOSA, 2007). Dentre tais medidas, 0s recursos
disponibilizados pela internet constituem-se em uma alternativa de apoio social, uma
vez que oportunizam o acesso a informagdo, ao conhecimento, bem como a interagdo
social, o que pode potencializar os recursos maternos dispensados tanto para resgatar
seu proprio bem-estar quanto para amparar a¢fes para o cuidado e desenvolvimento de
seu filho. Partindo dessa premissa, cabe considerar que o apoio social é entendido como
0S recursos sociais que as pessoas percebem estarem disponiveis, ou que sdo prestados
por ndo profissionais tanto no ambito das redes de apoio formal quanto informal das
relacBes de ajuda (GOTTLIEB; BERGEN, 2010).

As tecnologias digitais possibilitam novas experiéncias ao homem e a sociedade
e caracterizam-se por permitirem a pluralidade, a participacdo, a socializacdo e a
emancipacio do individuo (LEVY, 1999). Como consequéncia, a utilizagio da internet
como fonte de informacdo e de esclarecimentos acerca de questfes alusivas a saude
torna-se cada vez mais frequente (CONRAD; STULTS, 2010; FERGUSON;
FRYDMAN, 2004; ZIEBLAND; WYKE, 2012).

Ferguson e Frydman (2004) acrescentam que 0s grupos de apoio e de saude
online sdo cada vez mais presentes e constituem-se em um importante recurso para o
individuo em situacdo de doenca e para os seus familiares. Os grupos disponibilizam
informac0es, orientacGes, oferecem apoio emocional e a oportunidade de ajudar outras
pessoas em situacBes semelhantes. Aliado a isso, 0s grupos estdo disponiveis
permanentemente, de forma gratuita. O contato com pessoas em situacdes semelhantes e
a apropriacdo do conhecimento sobre as condi¢Ges de salde tém o potencial de afetar a
tomada de decisdo, o senso de isolamento ou de apoio, além do ajustamento a condi¢éo
de saude (ZIEBLAND; WYKE, 2012).

Segundo Ishikawa e Yano (2008), as informacdes disponibilizadas na internet e as
trocas relacionais contribuem para uma maior capacidade de os individuos
compreenderem e usarem a informacdo em seu beneficio. O sentimento de
pertencimento e de interacdo quanto aos assuntos relativos as vivéncias das mées pode

contribuir para diminuir a ansiedade e fortalecer o vinculo afetivo com o filho com
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autismo. Jones e Passey (2004) compartilham a ideia de que a aquisi¢ao de informacdes
referentes a condigdo do filho com alguma dificuldade favorece a aprendizagem de
mecanismos de enfrentamento, melhora a gestdo do comportamento do filho e propicia
o desenvolvimento de novas habilidades para lidar com os desafios cotidianos.

Alguns estudos tém documentado a necessidade de os pais de individuos com
TEA terem maior acesso a informacdes alusivas ao transtorno (MARQUES; DIXE,
2011, JONES; PASSEY, 2004). A necessidade de auxilio para discutir os problemas e
possiveis solucdes também foi apontada nos estudos de Marques e Dixe (2011).

Nesse contexto, Ortega et al. (2013) pesquisaram as tematicas mais recorrentes em
uma rede social brasileira relaciona ao autismo. As principais necessidades foram de
busca por contato, a fim de trocar informacdes referentes ao diagndstico do TEA,
possiveis causas, métodos de tratamento, manejo de alguns comportamentos, indicagdo
de profissionais e mobilizacdo em prol da luta pelos direitos dessas pessoas. A pesquisa
revelou, ainda, que, além das informacdes, os pais desejavam o contato com outras
pessoas que comungam das mesmas experiéncias.

Corroborando esses dados, Mackintosh, Barbara e Goin-Kochel (2005)
investigaram os recursos utilizados por 498 pais de individuos com TEA na busca por
informacdo e apoio. Foi citado como principal fonte, tanto de informagdo quanto de
apoio, 0 contato com outros pais de pessoas com TEA, sendo considerado superior
aquelas advindas de médicos, de educadores e de demais especialistas. Outros pais
também foram citados como a fonte mais frequente de apoio, superando cénjuges,
familiares, amigos, vizinhos e comunidades religiosas. Pais com menor renda relataram
menor suporte e menos acesso a informacao.

Outro estudo realizado por Nogueira e Martins Do Rio (2011) identificou a
criacdo de um blog, como uma das estratégias adotadas pela familia de uma adolescente
com autismo para auxiliar nas dificuldades enfrentadas no cotidiano. O objetivo era
fornecer informacdes sobre o transtorno e possibilitar o relacionamento com outras
pessoas na mesma situacdo. Os resultados evidenciaram a constatacdo de afastamento

dos amigos e familiares, o que pode derivar da falta de conhecimento acerca das
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caracteristicas do autismo, além de um maior investimento nas relacdes mediadas pela
internet.

Clifford e Minnes (2013) pesquisaram a eficacia de um grupo de apoio online para
45 maes de criancas com TEA. Vinte mdes participaram de um grupo por quatro meses
e outras 25 nao foram participantes. De acordo com os resultados, ndo houve diferencas
significativas entre os dois grupos nas alteragdes de humor, da ansiedade, do estresse
parental e das percepcOes positivas. Porém, os participantes do grupo relataram estar
satisfeitos com o apoio recebido.

Frente ao exposto, observa-se que a internet pode ser uma ferramenta de apoio e
de informacdo as maes, na medida em que oportuniza maior conhecimento, acesso a
informacdo de forma réapida, a ampliacdo da rede de relacionamentos, a comunicagao
com outras pessoas e grupos, a troca de ideias e de experiéncias, bem como o
esclarecimento de dividas. Sendo assim, o ambiente virtual pode se constituir em um
recurso favoravel a QV das mées que, muitas vezes, se sentem sozinhas e angustiadas
na atribuicdo de cuidar.

Outro aspecto a ser ponderado é que o acesso massificado da internet no Brasil
enfrenta obstaculos. Dentre as barreiras, cita-se a falta de habilidade com a tecnologia, o
custo elevado para a aquisicdo do computador e da conexdo a internet e a
indisponibilidade da rede em algumas areas rurais (DOS SANTOS, 2009). No que se
refere ao perfil de internautas brasileiros, aspectos como idade, escolaridade e renda
ainda se mostram relevantes. Individuos com baixa renda e baixa escolaridade tendem a
ter menos acesso. No entanto, embora existam barreiras ao uso da internet, a sua
utilizacdo vem crescendo rapidamente, com projecdes cada vez mais positivas quanto a
ampliacdo dessa ferramenta tecnologica.

Constata-se que os recursos disponibilizados pela internet, no que concerne ao
bem-estar materno, também se estendem aos individuos com TEA, na medida em que
oferecem beneficios na construcdo do conhecimento e das habilidades sociais,
complementam e aprimoram a qualidade do ensino como ferramenta facilitadora para a

aprendizagem, a interacdo e a comunicagdo. Os softwares desenvolvidos com

Josieli Piovesan 49



ppgEH/UPF Qualidade de Vida de Maes de Individuos com Transtorno do Espectro
Autista no Envelhecimento

programas especificos e adequados a essa populacdo podem agir de maneira
compensatéria frente as principais dificuldades do autismo (PASSERINO; AVILA;
BEZ, 2010).

Diante desse cenario, balizado pelo aumento significativo do TEA, pelas
implicacdes presentes no cuidado de um filho com autismo — comumente marcadas por
restricdes nas atividades sociais e de lazer — e pela presenga de duvidas acerca do
diagndstico e do tratamento do transtorno, torna-se necessario investigar o uso da
internet como ferramenta de apoio as mdes. Para tanto, buscou-se verificar: a) a
associacdo entre uso da internet e as variaveis renda, escolaridade e zona de residéncia;
b) a importancia que as usuarias atribuem ao uso da internet; c) as principais razdes que
as levam a acessar a internet no que se refere ao autismo; e d) a relagdo entre 0 acesso a
internet e a QV e seus dominios, a saber, fisico, psicoldgico, social e meio ambiente.
Como hipotese considerava-se que maes de individuos com TEA que fazem uso da

internet apresentam melhor qualidade de vida.

Método
Participantes

Fizeram parte deste estudo 40 mulheres, méaes de individuos com TEA com
idade entre 10 e 40 anos, média de 19 anos, frequentadores de instituicGes de
atendimento especializado ou escolas de Educacao Especial, trés localizadas nas regides
Noroeste do Rio Grande do Sul e trés no Oeste de Santa Catarina. A amostragem foi por
conveniéncia. Cumpre destacar que o diagnéstico do trantorno foi realizado por
profissional médico com base nos critérios estabelecidos pelos manuais diagndésticos, ha
no minimo, um ano da realizacdo da pesquisa. Como critério de inclusdo foi
considerado ndo ter vivenciado situacOes estressoras, como desemprego, doenca
terminal ou morte de um ente querido, acidentes graves, divorcio, casamento, gravidez —

nascimento de um filho (a) no periodo de no minimo seis meses ao inicio da pesquisa.

Instrumentos
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Para a coleta de dados, foram utilizados dois instrumentos:

a) Questionario sociodemogréfico e de caracterizacao da saude das maes e do
filho com TEA: avalia a ocorréncia de situacGes estressoras nos seis meses anteriores a
pesquisa, assim como investiga dados de identificacdo da mae, uso da internet,
finalidade do uso, importancia atribuida e relacdo com a QV. O questionario é de
autorrelato e contém 47 questdes, de escolha simples e abertas.

b) Questionario de qualidade de vida - WHOQOL-Bref: versdo abreviada da
Escala de Qualidade de Vida WHOQOL (100). E um instrumento autoaplicavel e possui
26 questdes, divididas em quatro dominios — fisico, psicoldgico, social e meio ambiente
—, além de duas questdes do dominio global. As respostas sdo classificadas em uma
escala Likert de 5 pontos (Fleck, & Lima, 2000). O WHOQOL-Bref foi validado no
contexto brasileiro, com caracteristicas satisfatorias de consisténcia interna, validade
discriminativa, de critério, concorrente e fidedignidade teste/reteste, tornando esse

instrumento uma alternativa adequada para avaliar a QV.

Procedimento

Inicialmente, foram contatadas instituicdes de atendimento especializado e escolas
de Educacdo Especial das regides Noroeste do Rio Grande do Sul e Oeste de Santa
Catarina, que oferecem atendimento a individuos com TEA. Apos obter a carta de
autorizacdo dessas instituicdes, o projeto foi submetido a apreciacio do Comité de Etica
e Pesquisa da Universidade de Passo Fundo, tendo sido aprovado sob o Parecer
185.924, em 16/01/2013. Na sequéncia, contatou-se as participantes. Apos assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), procedeu-se a aplicacdo do
Questionario Sociodemografico e de Caracterizacdo das Maes e do Inventario de
Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref), respectivamente. A administracdo dos
instrumentos foi realizada nas dependéncias da instituicdo e no domicilio das
participantes, de forma individual e assistida, em uma Unica sessdo de aproximadamente

uma hora.
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Analise dos dados

Para investigar a associagdo entre uso da internet e renda, escolaridade, idade
média e zona de residéncia, utilizou-se o teste U de Mann-Whitney, e entre o uso de
internet e a idade da mée e a QV empregou-se a analise de variancia com um critério de
classificacdo. As andlises alusivas a finalidade do uso da internet, a importancia

atribuida e a relacéo conferida a QV foram efetivadas por meio de frequéncia.

Resultados e discussao

Inicialmente, serdo apresentados e discutidos os dados da Tabela 1, que contempla
as associacOes entre as variaveis sociodemogréficas, a QV e o uso da tecnologia, assim
como as pontuagdes médias e o desvio padrdo do WHOQOL-Bref. Em seguida, serdo
expostas e discutidas algumas consideracdes apontadas pelas mées que fazem uso da

internet, no que se refere a finalidade do uso, a importancia atribuida e a relagdo com a

QV.

Tabela 1

Associagdes entre variaveis socio-demograficas, QV e uso da internet

Uso da internet

Né&o Sim

(n=18) (n=22) i
Idade da mé&e (anos) 48,3+12,7 432+12,0 0,201
Renda (salarios minimos) 3,0(2,0-4,0) 4,0 (3,0-5,3) 0,014
Escolaridade (anos) 5,5 (4,8 -8,0) 12,0 (11,0 -15,3) <0,001
WHOQOL 63,5+12,2 64,9 + 10,6 0,700
Fisico 66,9 + 20,6 67,7+155 0,885
Psicologico 67,4+14,8 68,2 + 10,2 0,839
Social 64,8 +19,9 62,1+17,4 0,652
Meio ambiente 55,2 +12,6 61,7+11,4 0,099

Valores expressam mediana (p25 — p75) média * desvio padrdo. Whoqol-Bref:

Questionario de Qualidade de Vida
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Conforme descrito na Tabela 1, verifica-se que, dentre as participantes, 22 (55%)
fazem uso da internet. Ao considerar a histdria incipiente do uso dessa tecnologia pela
populacdo brasileira (Rodella, 2005) e as barreiras existentes na universalizacdo do
acesso (Dos Santos, 2009), o nimero de participantes que utilizam mostra-se relevante.
A idade média das maes que fazem uso da tecnologia foi de 43, 2 £ 12,0 anos, enquanto
a das mées que referiram néo fazer uso foi de 48,3 + 12,7.

A variavel renda foi maior nas usuarias de internet, com média de 4,0 (3,0 — 5,3)
salarios minimos contra 3,0 (2,0 — 4,0) das que ndo fazem uso. Quanto ao tempo médio
de estudo, o nivel de escolaridade mostrou-se mais elevado nas maes que usam a
internet, com média de 12,0 (11,0 —15,3) anos de estudo em comparagédo as demais, com
média de 5,5 (4,8 — 8,0) anos. De tal modo, as variaveis renda e escolaridade revelaram-
se significativamente mais altas do ponto de vista estatistico entre aquelas maes que
fazem uso de internet. Nesse tocante, Dos Santos (2009) pontua que a baixa renda e
escolaridade tendem a estar relacionadas ao menor uso da internet. O estudo de
Mackintosh, Barbara e Goin-Kochel (2005) evidenciou que pais de individuos com
TEA com menor renda também apresentavam menor acesso.

No que atenta a zona de residéncia e ao uso da internet, ndo se observou
associacdo estatisticamente significativa. Das 40 participantes, 28 residem na zona
urbana; destas, 18 (64,3%) usam a internet, e, das 12 procedentes da zona rural, apenas
4 (33,3%) p=0,145 fazem esse uso. Todavia, mesmo na auséncia dessa associacdo, ha
que se considerar que a porcentagem de participantes que fazem uso na zona urbana é
quase o dobro da porcentagem referente aquelas que residem em areas rurais. Um
aspecto que pode contribuir para tal resultado é pontuado por Dos Santos (2009), que
descreve a existéncia de barreiras para 0 acesso massificado da internet, dentre as quais
cita a indisponibilidade da rede em alguns espagos rurais.

No que se refere a associacao entre idade materna, QV e seus dominios e o uso de
internet, ndo se observou associacao estatisticamente significativa. Mées de individuos
com TEA que fazem uso da internet apresentam melhor qualidade de vida. Esses dados

ndo confirmam a hipdtese do estudo. Nesse aspecto, é importante atentar para outros
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fatores interferentes no bem-estar materno, como a presenca de comorbidades no filho
com TEA, o comprometimento cognitivo e os problemas de comportamento (BARKER
et al., 2011). Nesse contexto, destaca-se que, na presente pesquisa, todos os individuos
com TEA apresentavam algum nivel de deficiéncia intelectual. Essa condicdo pode
acarretar implicagdes na conquista de autonomia e de independéncia do individuo e,
assim, demandar maior extensdo dos cuidados, o que pode interferir na presenca de
estresse e na QV.

As maes que referiram fazer uso da internet responderam a questionamentos
acerca da finalidade e da importancia atribuida ao uso, da participacdo em rede social e
da percepgdo quanto a influéncia na melhora da QV. Quanto a principal finalidade do
uso, 20 (90%) mées citaram o acesso facilitado a informagdes e a pesquisas sobre o
autismo, 7 (32%) adicionaram a relacdo interpessoal com outros pais de individuos com
TEA e a rapidez na comunicacdo, e 2 (9%) mencionaram utilizar 0s recursos
tecnologicos como facilitadores na aprendizagem do filho.

O emprego da internet para fins de informac6es concernentes a situacdes de saude
vao ao encontro de alguns estudos (CONRAD; STULTS, 2010; FERGUSON;
FRYDMAN, 2004; ZIEBLAND; WYKE, 2012). A busca por informac0es referentes ao
TEA pode minorar as davidas referentes a condicdo do filho e, por conseguinte,
favorecer o bem-estar, uma vez que o conhecimento adquirido contribui para o
sentimento de pertencimento e de interacdo acerca da condicdo de saude do filho
(ISHIKAWA; YANO, 2008).

Entre as participantes, 32% mencionaram a busca por relac6es interpessoais com
outros pais de individuos com TEA e a rapidez do acesso. Esse aspecto evidencia que,
além da informacdo, as trocas que se estabelecem entre os pais que comungam da
mesma situacdo sdao um fator importante que qualifica essa ferramenta nesse contexto.
Tal resultado corrobora outros estudos (MARQUES; DIXE, 2011; MACKINTOSH,
BARBARA; GOIN-KOCHEL, 2005; ORTEGA et al., 2013) que evidenciaram o
interesse dos pais de estarem em contato com pessoas com experiéncia semelhante e 0s

seus beneficios. Esse aspecto pode estar relacionado a presenca de um sentimento de
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empatia, de confianca em estar entre iguais e ao conhecimento atribuido aquele que
compartilha ou que j& vivenciou situacOes similares, o que certamente potencializa a
possibilidade de tais pessoas sentirem-se assistidas.

E importante notar que a rapidez no acesso foi indicada, também, por 32% das
participantes. Esse aspecto pode estar relacionado a possivel caréncia de tempo
disponivel para oportunidades de relacionar-se, uma vez que os cuidados dispensados ao
filho com TEA podem implicar restricdo na disponibilidade para as atividades sociais e
de lazer.

Outro aspecto que nao deve ser negligenciado, embora tenha sido referido por
duas participantes apenas, é o fato de referiram o uso da internet como facilitadora do
processo de aprendizagem do filho. Passerino, Avila, e Bez (2010) enfatizam os
beneficios dos recursos tecnolégicos para o desenvolvimento da pessoa com TEA, na
medida em que propiciam uma diversificada gama de estratégias, de recursos para a
aprendizagem, para a comunicacao e para a interacdo do individuo com autismo.

Quanto ao uso da internet como auxilio no cuidado com o filho, 21 (95%) maes
assinalaram novamente ser esse o principal motivo do acesso a rede. As participantes
destacaram as informacdes sobre as alternativas de tratamento, a investigacdo de
sintomas, 0 uso de medicamentos e o esclarecimento de ddvidas. Esses dados vao ao
encontro dos achados de Ortega et al. (2013), que apontam como uma das principais
funcbes dos foruns de discussdo das comunidades virtuais a busca por conhecimento
sobre o transtorno, o diagndstico, as possibilidades de tratamento e demais questdes
inerentes ao autismo.

No que diz respeito ao uso da internet como auxilio na melhora da QV, 22 (%)
participantes consideraram a sua importancia como uma alternativa de apoio e de
obtencdo de bem-estar, bem como de informacéo. Os estudos de Nogueira e Martins Do
Rio (2011) ratificam essas consideracdes, ao apontarem a utilizacdo da internet como
uma estratégia para lidar com as dificuldades cotidianas que o fato de ter um filho

envolve.
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Dentre as 22 mdes que utilizam a internet, apenas 7 (32%) referiram fazé-lo com a
finalidade de participar de alguma rede social e interagir com outras mées de individuos
com TEA. Cabe considerar que essa ferramenta propde formas de se relacionar
diferentes das convencionais e a que muitas estdo habituadas. A relacdo estabelecida por
meio da internet tende a suscitar inquietacdes naqueles que viveram a maior parte de
suas vidas sem esse recurso, como € o caso de muitas das participantes. Diante disso, ha
que se levar em conta as possibilidades e os obstaculos inerentes a utilizagdo da internet
como ferramenta de apoio as mées de individuos com TEA, no que se refere a
informacdo e a interacédo social.

Os resultados desta pesquisa sugerem gue 0 acesso a internet constitui-se em uma
alternativa de suporte e de informagdo a maes de individuos com TEA. A oportunidade
de adquirir conhecimento e de trocar experiéncias pode contribuir para que ndo se
sintam solitarias na tarefa de cuidar, o que favorece o desenvolvimento do vinculo
afetivo com o filho.

Ademais, ao considerar a condicdo crénica do transtorno, que pode derivar em
acumulo de demandas, responsabilidades e incertezas, pensar em alternativas de apoio
torna-se essencial. Nesse sentido, 0 acesso a internet, dadas suas vantagens no que se
refere @ comodidade do acesso, a rapidez, a possibilidade de contato com diferentes
profissionais, informacGes, pesquisas e de interacdo com outras pessoas em igual
situacdo, pode constituir-se em ferramenta de apoio a essas maes.

A partir dos resultados, é possivel observar que, apesar da auséncia de correlacdo
significativa do uso da internet com a QV das maes, a percepcdo dessas participantes é
de que essa € uma importante ferramenta na busca por informacdes inerentes ao cuidado
do filho com TEA e na interacdo social. Esses resultados assemelham-se aos pontuados
na pesquisa de Clifford e Minnes (2013), na qual ndo foram encontradas diferencas
significativas entre um grupo de méaes de individuos com TEA que fizeram parte, por
quatro meses, de um grupo de apoio online e maes que nao receberam a intervencéo.
Contudo, aquelas que participaram do grupo demonstraram estar satisfeitas com o apoio

recebido.
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Outrossim, os recursos disponiveis na internet parecem auxiliar nos cuidados com
o filho, o que pode contribuir para 0 bem-estar materno, na medida em que algumas
duvidas e preocupacdes sdao compartilhadas e sanadas, resultando em beneficios para a
assisténcia dessas maes. No entanto, observou-se que a baixa renda e a baixa
escolaridade apresentaram correlacéo significativa com o acesso a internet, de modo que
a exclusdo digital ainda é uma realidade para muitas delas.

Por fim, os resultados indicam a importancia de um olhar para as relagfes virtuais,
pois estas podem se constituir em uma valiosa alternativa de apoio e conhecimento para
as maes de individuos com TEA, especialmente, ao se considerar as dificuldades e o
sofrimento comumente implicados nessas condi¢des. Todavia, as redes de apoio néo
devem se limitar ao espago virtual.

Como limitagdo do estudo aponta-se a necessidade de considerar a rede de apoio
disponivel a estas maes e a relagdo com 0 acesso a internet, o0 acesso e a relacdo com a
idade do diagndstico do filho com TEA e a qualidade das interacGes virtuais e das
informacdes disponiveis. Apesar de tais limitacdes, o presente estudo desperta para a
relevancia do uso da internet como ferramenta de apoio a mées de individuos com TEA
e propicia resultados que auxiliam na compreensdo da tematica, denotando a

necessidade de seguimento de pesquisas.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados deste estudo atenderam aos objetivos propostos e evidenciaram
auséncia de correlacdo estatistica significativa entre o fator etario do filho com TEA e a
QV, bem como a presenca de sintomas depressivos nas mées. Todavia, esses dados ndo
podem obscurecer o risco elevado de sofrimento psiquico a que muitas dessas maes
estdo expostas. A presenca de comprometimento cognitivo em todos os individuos com
TEA pode se constituir em um aspecto importante, na medida em que pressupde menor
nivel de independéncia e autonomia e implica maior sobrecarga de cuidados.

A forte correlagéo negativa significativa entre sintomas depressivos e QV suscita
a importancia de intervencfes preventivas e terapéuticas. Inseridos nesse cenario, 0s
profissionais de satde tém um papel importante na construcao do significado que cada
mde fara a respeito de ter um filho com TEA, na apropriacdo de conhecimentos alusivos
ao transtorno e no fortalecimento dos aspectos emocionais.

A baixa apreciacdo do dominio meio ambiente, que compreende as condi¢des
ambientais, de moradia, de seguranca publica, de transporte e, principalmente, de acesso
aos servicos de saude e as oportunidades de lazer, sugere a necessidade de
investimentos publicos no sentido de promover a melhoria desses aspectos. No que se
refere a utilizacdo da internet como ferramenta de apoio as mées, pode-se observar que,
apesar de ndo haver correlagdo significativa entre esse uso e a QV das maes, a
percepcao que elas revelam é de que a internet constitui-se em uma importante aliada na
busca por informacdes acerca do cuidado do filho e na interacdo social. No entanto, a
correlacdo significativa inversa entre baixa renda e escolaridade e o acesso a internet

indica que, para muitas maes, a excluséo digital é uma realidade.
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Diante dos dados, sugere-se a realizacdo de novos estudos que visem comparar a
interferéncia do comprometimento cognitivo e da presenca de outras comorbidades nos
individuos com TEA na QV e na existéncia de sintomas depressivos em maes que
exercem o cuidado. Ainda, recomenda-se que tais estudos contemplem as caracteristicas
pessoais do cuidador, seus recursos psiquicos, suas crencas, sua capacidade de
resiliéncia, ampliando, assim, a compreensao sobre o tema.

Como limitacdes do estudo, destacam-se a importancia de se considerar o apoio e
0 suporte emocional disponivel a essas méaes, a presenca de comorbidades em grande
parte dos individuos com TEA, a heterogeneidade da amostra e o fato de a selecdo das
participantes ter ocorrido por conveniéncia. Entretanto, apesar de tais limitacOes, os
achados sdo pertinentes e corroboram a relevancia de pesquisas com maes de individuos
com autismo em etapas posteriores a infancia.

Finalmente, ha necessidade de novos estudos acerca do acesso a internet e da sua
possivel influéncia na QV dessas maes, tendo em vista que as relacdes virtuais tendem a
se tornar cada vez mais frequentes. De tal modo, essas relagdes podem ser uma
alternativa de apoio, de suporte e de informacdo as maes de individuos com autismo,
especialmente ao se considerar a limitacdo de tempo e de oportunidades de interacao a

que muitas estdo expostas.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé esta sendo convidada a participar voluntariamente da pesquisa intitulada
“Qualidade de Vida de Maes de Individuos com Transtorno do Espectro Autista no
Envelhecimento™, que estou desenvolvendo como aluna do Programa de P6s-Graduacao
em Envelhecimento Humano— ppgEH, da Universidade de Passo Fundo, sob a
orientacdo da professora Dra. Silvana Alba Scortegagna e coorientacdo da professora
Dra. Ana Carolina Bertoletti De Marchi, tendo como pesquisadora responsavel Josieli
Piovesan, mestranda do ppgEH — UPF.

O objetivo geral da pesquisa é de investigar a qualidade de vida de maes de
individuos com Transtorno do Espectro Autista frente ao envelhecimento de seu filho.
Para tanto, sua participacdo sera responder a um questionario sociodemografico e de
caracterizacdo da mée e a outros quatro instrumentos. O questionario sociodemografico
e de caracterizacdo é composto de 49 questBes, de escolha simples, que investigam
dados sobre a sua vida, a sua situacéo profissional e familiar, bem como de seu filho (a)
com Transtorno do Espectro Autista. Os outros instrumentos sdo compostos de
aproximadamente 20 questbes, cada um, também de escolha simples, e avaliam a
qualidade da sua vida, de que maneira vocé tem vivido, 0 modo como voceé se sente, se
vocé se sente deprimida ou ndo, e 0 que vocé pensa do futuro. Os instrumentos serdo
administrados na instituicdo ou em local a ser combinado, de forma individual e teréo a
duracgéo aproximada de uma hora.

Espera-se que a sua participacdo na pesquisa ndo implique em riscos, porém, no
caso de ser identificado algum sinal de desconforto, comprometo-me a interromper a
entrevista e encaminha-la para os profissionais especializados na area.

Vocé tera a garantia de receber esclarecimentos sobre qualquer duvida
relacionada a pesquisa e podera ter, como beneficio, 0 acesso aos seus resultados apds o
término da pesquisa.

Sua participacdo nessa pesquisa ndo é obrigatéria e vocé podera desistir a
qualquer momento, retirando seu consentimento, sem que isso traga qualquer prejuizo
no seu atendimento ou no de seu filho pela instituicéo.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados em artigos e congressos cientificos,
mas voce tera a garantia do sigilo e da confidencialidade dos dados.

Finalmente, vocé recebera uma copia deste termo, aonde consta o telefone e o
endereco do pesquisador principal, bem como da orientadora da pesquisa, podendo tirar
a qualquer momento ddvidas sobre a pesquisa e sua participagdo, ou também pode
consultar o Comité de Etica em Pesquisa da UPF, pelo telefone (54) 3316 8370.

Assinatura do participante:

Nome:

Josieli Piovesan Dra. Silvana Alba Scortegagna
Tel: (55) 8123 1912 Tel: (54) 54-91763784
Pesquisadora responsavel Orientadora

Frederico Westphalen — RS Passo Fundo - RS
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1 Dados de identificacao

1.1.Titulo

Qualidade de Vida de Maées de Individuos com Transtorno do Espectro Autista no

Envelhecimento

1.2.Autores

Josieli Piovesan. Mestranda do Programa de PoOs-Graduagdo em Envelhecimento
Humano da Universidade de Passo Fundo; Graduada em Psicologia pela Universidade
Regional Integrada do Alto Uruguai e das Missbes — Campus de Frederico Westphalen,
especializacdo em Educacdo Especial: énfase em Deficiéncias Multiplas pela mesma

universidade,

1.3.0Orientador

Silvana Alba Scortegagna. Professora permanente do Mestrado em Envelhecimento
Humano, da Universidade de Passo Fundo. Possui Graduacdo em Psicologia pela mesma
universidade, especializacdo em Diagndstico Psicoldgico pela PUCRS, mestrado em
Educagéo pela Universidade de Passo Fundo, e Doutorado em Psicologia pela Universidade
Sao Francisco — USF/SP.

1.4.Coorientador

Ana Carolina Bertoletti De Marchi, Professora permanente do Mestrado em
Envelhecimento Humano da Universidade de Passo Fundo. Possui graduacdo em Bacharelado

em Informaética pela Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul, mestrado em
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Ciéncia da Computacdo pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul e doutorado em

Informética na Educacédo pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

1.5.Duracao

24 meses

1.6.Vigéncia

De marco de 2012 a fevereiro de 2014,

1.7.Resumo

Estudo transversal, com objetivo de investigar a qualidade de vida de maes de individuos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA)'. Ser&o participantes 70 mées de individuos com TEA,
com idade igual ou superior a 11 anos, frequentadores de instituicdes de atendimento
especializado e/ou escolas de educacdo especial, localizadas na regido noroeste do Rio Grande
do Sul e Oeste de Santa Catarina. Como instrumentos, utilizar-se-4& um questionario
sociodemogréafico e de Caracterizacdo das Maes, o Questionario de Qualidade de Vida
(WHOQOL-BREF), o Inventario de Depressdao de Beck (BDI Il), a Escala Baptista de
Depressdao (EBADEP A - Versdao Adulto) e o Inventario de Desesperanca Beck (BHS). Os
instrumentos serdo administrados individualmente, preferencialmente nas instituicfes, em

uma Unica sessdo, com duracdo aproximada de duas horas. A analise dos dados sera de acordo

! No decorrer do texto os termos Transtorno do Espectro Autista e Autismo ser&o utilizados como
sinbnimos.
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com 0s manuais dos instrumentos e por meio de estatistica descritiva. Para a verificacdo
estatistica das relacdes existentes entre as variaveis, sera utilizado o coeficiente de correlacdo
de Spearman. Acredita-se que esse estudo poderd trazer contribuicbes no sentido de
ampliacdo do conhecimento sobre a qualidade de vida de mées de individuos com autismo no
envelhecimento, contribuindo, assim, para a implementacdio de uma assisténcia

interdisciplinar mais efetiva e condizente com as necessidades desta parcela da populagéo.

1.8.Palavras-chave

Transtorno Autistico, Depressdo, relacdes Mae-Filho, Tecnologia da Informacéo,
Envelhecimento.

2 Finalidade

Acredita-se que esse estudo poderad trazer contribuicdes cientificas para a realidade
brasileira no sentido de:
a) Ampliacdo do conhecimento sobre a qualidade de vida de mdes de individuos com
TEA no envelhecimento;
b) Implementacdo de uma assisténcia interdisciplinar mais efetiva e condizente com as

necessidades de maes de individuos com TEA no envelhecimento.

3 Problematica e questédo da pesquisa

Ser mée de um filho com autismo implica em mudangas de ordem afetiva, social,
psiquica, relacional, traduzindo especificidades que requerem atencdo e precisam ser
compreendidas, contemplando-se as distintas etapas percorridas pelo filho, haja vista o curso

continuo do transtorno.

Josieli Piovesan pPpgEH



PGEH055

No percurso do envelhecimento do filho com TEA, nesse contexto compreendido
COMO um processo que se inicia com o nascimento e se estende por toda a vida, néo
caracterizando uma etapa do ciclo vital, as mées s&o levadas a vivenciar diferentes situacgoes.
Inicialmente se observa um estranhamento com relacdo aos comportamentos apresentados
pelo filho com TEA, uma vez que, em média, com trés anos de idade, ocorre a descoberta do
transtorno. Na medida em que ocorre o desenvolvimento do mesmo, novas situacdes
emergem, evocando a necessidade de (re)adaptacao e reorganizagéo.

Diferentes etapas sdo percorridas no processo de envelhecer, o que culmina em uma
ampla variedade de situacdes. Pensar o envelhecimento de um individuo com TEA se insere
nesse contexto, haja vista que ele passara por distintos momentos, que poderdo ser fonte de
desgaste e duvidas, alterando assim, o funcionamento familiar.

Nesse cenario, a adolescéncia e a adultez configuram-se em momentos importantes,
dada a caréncia de pesquisas alusivas a estas etapas e ao aumento da longevidade tanto dos
cuidadores quanto dos individuos com TEA. Nesta trajetoria, 0 nimero cumulativo de
prestacdo de cuidados pode derivar em desgaste no cuidador, potencializando o risco de
aparecimento de sintomas depressivos, o que reflete na qualidade de vida ou, por outro lado, o
tempo pode ser fator de protecdo, na medida em que possibilita adaptacdo ao papel de cuidar
com aprendizagem de novas habilidades.

Compreender as implicacdes de ter um filho com TEA a partir de uma perspectiva do
envelhecer € um cenério, no qual emergem davidas quanto ao futuro da crianca como: como
sera o seu envelhecimento? Qual sera o seu nivel de independéncia? Quem o cuidard quando
ndo mais contar com a presenca e o auxilio dos pais? O TEA circula nesse contexto, e leva os
pais a vivenciarem diferentes conflitos, ao longo do envelhecimento do filho, que podem se
constituir fator predisponente ao aparecimento de sintomas depressivos e determinar piora na
qualidade de vida, de quem os cuida.

Portanto, se ha um aumento na incidéncia de pessoas com autismo e se em sua maioria
existe necessidade de um cuidador, atribuicdo geralmente conferida a mée, isto implicara em
mudancgas psiquicas, sociais e econémicas do cuidador do filho com TEA. Também podera

ser fator de risco para 0 aparecimento de sintomas de ordem emocional 0 aumento crescente
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na longevidade, tanto dos cuidadores quanto dos individuos com TEA. Desta forma, é
imprescindivel convergir esforcos, a fim de compreender possiveis relacbes entre o
envelhecimento do individuo com TEA e a qualidade de vida e existéncia de sintomas
depressivos nas mées que exercem o cuidado. Nesta perspectiva, questiona-se:

a qualidade de vida de maes de individuos com TEA é influenciada pelo

envelhecimento dos seus filhos?

4 Justificativa

A escolha da pesquisa se assenta basicamente em dois motivos. O primeiro deriva do
acréscimo significativo de individuos diagnosticados com TEA e a escassa rede de
informagdes sobre o processo de envelhecer de um filho com TEA, a partir da Optica das
mées. O segundo de cunho mais pessoal, se apoia na experiéncia profissional,

Neste sentido, cabe considerar que nas ultimas décadas evidencia-se um aumento
expressivo no diagnoéstico de autismo. No Brasil e demais paises da América Latina se
encontram apenas dados preliminares, sem estimativa da prevaléncia de confianga de base
populacional (PAULA, et al, 2011a). No entanto, a literatura internacional indica uma
prevaléncia estimada de, aproximadamente, um (1) caso, diagnosticado, a cada cento e dez
(110) pessoas (ADDM, 2012; GHANIZADEH, ALISHAHI e ASHKANI, 2009).

O TEA é marcado por uma triade, balizada por prejuizo qualitativo nas interacdes
sociais, na comunicacao e na presenca de atividades e padrdes restritos, estereotipados ou
repetitivos de comportamentos. Apesar da triade tipica, as caracteristicas manifestas aparecem
por meio de uma ampla variedade de sintomas e graus de severidade, que confere carater
peculiar a cada individuo (PAULA, et al, 2011a). Todavia, 0 que se verifica é que, na maioria
dos casos, a cronicidade e gravidade dos sintomas que marcam o leque de caracteristicas do
TEA traduzem a necessidade de cuidado ao longo da vida, funcdo ocupada, geralmente, pela
figura materna (MARTIN e LEON, 2008; HOWLIN, et al., 2004).
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A experiéncia de ser mde de um filho com TEA impde uma nova realidade. O impacto
do diagndstico € intenso, traduzindo a complexidade do exercicio da funcdo materna. Aliado a
exigéncia de adaptacdo psiquica, faz-se necessaria a reorganizacdo da vida familiar,
econdmica e social (MONTEIRO et al, 2008).

As necessidades especificas do TEA, dadas as limitagdes permanentes, exigem
investimento de tempo, de recursos financeiros, ajustamento nos projetos de trabalho e na
rotina de vida. Algumas maes abandonam o trabalho, restringem as vivéncias em sociedade
para exercer o cuidado do filho, passando a gerir suas vidas em prol do mesmo, muitas vezes,
esquecendo o0 seu bem-estar e sufocando seus desejos. Tendo em vista o carater cronico do
transtorno, o fato de muitas pessoas com autismo nédo adquirirem independéncia, necessitando
de cuidados constantes, refor¢a a importancia de conhecer as implicacOes de cuidar de um
filho com autismo em diferentes etapas do desenvolvimento (RIVIERE, 2004; SCHMIDT,
2004).

Ademais, as pesquisas sobre o impacto do autismo na familia tendem a se concentrar na
infancia, ficando a adolescéncia e adultez muitas vezes inexplorada (SELTZER, et al, 2001).
Cadman et al (2012) e Barker et al (2011) revelam que a grande maioria das investigag0es
sobre o impacto de cuidar de filhos com TEA tem se concentrado, principalmente, no cuidado
de criancas pequenas. O que revela caréncia de estudos direcionados a investigar o impacto
quando o filho esta na transi¢cdo da adolescéncia para a idade adulta jovem. Outrossim, uma
grande parte dos estudos que contemplam as repercussdes de ter um filho com autismo na
adolescéncia sdo comparadas a situagbes com mades de individuos com outros transtornos ou
condicdes clinicas.

Inserindo-se nesse contexto, a proposta deste estudo centra-se em investigar no grupo de
mdes de filhos com autismo, se o fator etario desses mostra-se relevante no desfecho da
qualidade de vida e presenca de sintomatologia da depressdo nas maes. Ao considerar a
restricdo de tempo e nas oportunidades de interacdo social, frequentes em muitas mées que
exercem o cuidado do filho com TEA, buscar-se-a identificar possiveis influéncias do uso das
Tecnologias da Informacéo e Comunicacéo (TICs), especialmente da internet no apoio a estas

mées, como forma de apoio, informagdo e comunicacdo. Tendo em vista 0 cendrio atual,
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marcado pela ascensdo das tecnologias, que vém disseminando novas formas de distribuir o
saber e possibilitando novos espacos relacionais.

Compreender o impacto de cuidar de um filho com TEA, a partir de uma perspectiva do
envelhecimento, abarcando também, o uso das TICs, vai ao encontro da realidade atual, em
que se verificam a conquista de maior longevidade e a difusdo acelerada do acesso as
tecnologias. De tal modo, investigar a qualidade de vida dessas mées no contexto brasileiro, e
as possiveis variaveis relacionadas a elas, podera contribuir para subsidiar a implementacédo
de estratégicas voltadas as especificidades deste contingente, para que o processo de
envelhecer dessa parcela da populacdo seja acompanhado por politicas que atendam as
necessidades dos individuos com TEA e de seus cuidadores.

Segundo Xavier (2010), h& décadas os pais ndo manifestavam preocupacdes quanto ao
envelhecimento dos filhos com deficiéncia ou alguma necessidade especial que demandasse
cuidado, haja vista a baixa expectativa de vida destes individuos que, raramente,
ultrapassavam a adolescéncia. Porém, com a conquista de maior longevidade, a preocupacéo
com o futuro do filho e o seu envelhecimento passou a fazer parte da realidade de muitas
familias, que se angustiam ao questionar as incertezas que o futuro reserva para eles. Esse
cenario traduz uma realidade nova e evoca a urgéncia de se discutir assuntos relativos as
implicages de ter sob seus cuidados um filho com autismo no envelhecimento.

Diante do aumento de individuos diagnosticados com TEA, ha um acréscimo de mées
envolvidas no cuidado. Por isso, € necessario um olhar para as mesmas. Ainda, a que se
mencionar que a condi¢do presente em um membro afetard a familia como um todo. Além do
apoio especializado, o filho necessitara de um ambiente favoravel, que contribua com o seu
desenvolvimento, nas diversas etapas do ciclo vital.

Finalmente, outro aspecto que motivou o interesse pelo tema em questdo surgiu da
vivéncia como psicologa em uma instituicdo de atendimento a pessoas com deficiéncia
intelectual e espectro autista. O contato direto com as inquietaces das mées acerca do futuro
do filho e os relatos e observagdes das mudancas provocadas pelo cuidado constante, geraram
a necessidade de compreender profundamente a influéncia da idade do filho na qualidade de

vida e a presenca de sintomatologia depressiva nas maes que exercem o cuidado. O que
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contribuird para atuacdo profissional, assim como, acarretard em beneficio para esta

populacao e sociedade.

5 Objetivo da pesquisa

5.1. Objetivo geral

Investigar a qualidade de vida de mades de individuos com TEA frente ao
envelhecimento do filho.

5.2.0bjetivos especificos

e Identificar as relagcdes entre os dominios de qualidade de vida, a presenca de
sintomatologia depressiva, 0 uso das TICs e as demais variaveis sociodemografica de
caracterizagdo das mées de individuos com transtorno do espectro autista;

e Investigar a utilizagdo da internet por parte das mées de individuos com TEA e a

importancia atribuida ao uso das tecnologias no que se refere a qualidade de vida.

6 Fundamentacao tedrica/ revisao da literatura

O momento atual aponta para um aumento significativo no diagnostico de individuos
com TEA. Aliado a esse cenéario, coexiste 0 aumento da longevidade tanto dos cuidadores
quanto dos individuos com TEA, revelando a necessidade de compreender as implicacdes de
ter um filho com autismo na medida em que este envelhece. Partindo dessa premissa,
pretende-se investigar a qualidade de vida de mdes de individuos com TEA frente ao
envelhecimento de seus filhos. Para melhor compreensdo dessa tematica serdo apresentados

alguns conceitos e estudos nacionais e internacionais.
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Para tanto, o texto versara sobre 0s seguintes itens: Transtorno do Espectro Autista;
Autismo e Envelhecimento; ImplicacGes do TEA na familia; Qualidade de Vida de maes de
individuos com TEA,; Sintomatologia Depressiva em mdes de individuos com TEA e; 0 uso
de TICs no apoio as mées.

Transtorno do Espectro Autista

O autismo vem sendo considerado uma sindrome comportamental de etiologias
maltiplas e caracteriza-se por um conjunto de dificuldades e alteracbes que afetam o
desenvolvimento infantil (GILLBERG, 2005, KLIN, 2006, SCHMIDT, DELL’AGLIO e
BOSA, 2007). Os estudos sobre o autismo tém demonstrado evolucdes, no que se refere ao
conceito e compreensdo, possibilidades etiologicas, graus de severidade e caracteristicas
especificas.

O transtorno tem inicio precoce, com manifestacdo anterior aos trés anos de idade, é
marcado por prejuizo qualitativo em trés areas: nas interagbes sociais reciprocas,
comunicagdo e presenca de atividades e padrdes restritos, estereotipados ou repetitivos de
comportamentos e interesses (DSM IV-TR, 2002). Apesar da triade tipica do autismo, as
caracteristicas manifestas aparecem através de uma ampla variedade de sintomas e graus de
severidade. Frente a isso, considera-se o termo TEA mais condizente a medida que abarca
diferentes graus de manifestacbes, caracterizando um continuum que compdem desde as
formas mais brandas até as mais incapacitantes. Esta compreensao corrobora com a versédo do
DSM V (Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais), previsto para ser langado
em 2013, que prevé mudangas na organizacao do diagnostico do autismo, com a exclusdo das
categorias Autismo, Sindrome de Asperger, Transtorno Desintegrativo e Transtorno Global
do Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo, permanecendo apenas a denominacdo de TEA
(HEROLD e CONNORS, 2012).

Deste modo, o quadro clinico do TEA aparece com diferentes expressdes, em que
alguns sinais e sintomas podem estar presentes em maior ou menor graduacdo. Esta
variabilidade tem papel crucial na vivéncia familiar. A severidade do transtorno traduz

realidades distintas.
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Segundo Gray (1997) a maior dependéncia para as atividades basicas de vida diaria do
filho, a presenca de deficiéncia intelectual e de comportamentos agressivos, estereotipados e
ritualizados parecem estar diretamente relacionados a maior presenca de estresse. Outros
autores (Martin e Ledn, 2008; Schmidt, Dell” Aglio e Bosa, 2007) também apontam que 0s
problemas de comportamento do filho com TEA, a dependéncia nas atividades de vida diaria
e 0s cuidados continuos aliados a necessidade de reorganizacdo econémica, social, psiquica
de ser mae de um individuo com TEA apresentam carater potencial para a presenca de altos
niveis de estresse nas maes que exercem o cuidado. De tal modo, o TEA se configura em um
potencial estressor aos pais, necessitando de acompanhamento e um olhar atento ao bem-estar
dos envolvidos, aspecto esse reforcado pelo acréscimo de individuos com o transtorno.

De acordo com Paula et al (2011a), nas ultimas décadas tem se observado um aumento
expressivo no diagnostico de autismo, porém estimar a prevaléncia é uma tarefa dificil, haja
vista a caréncia, em muitos paises, de abordagens diagnosticas padronizadas. Sendo o
diagnostico feito por meio da avaliacdo clinica dos sinais e sintomas apresentados pelo
individuo, podendo ser avaliado diferentemente dependendo do profissional, do pais e do
contexto social.

O Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network (ADDM, 2012) em seu
altimo relatério traz dados de um levantamento realizado nos Estados Unidos sobre o nimero
de casos de TEA em criangas com até 8 anos de idade. Em 2007 o nimero encontrado foi de 1
em 150 criancas, ja em 2009 esse numero foi de 1 em cada 110 e, nos ultimos anos a
incidéncia foi de 1 em cada 88 criancas. Esses dados demonstram que a prevaléncia de TEA
aumentou significativamente, porém, eles atentam para o fato de que a maioria (62%) das
criancas identificadas pela ADDM com autismo ndo apresentavam deficiéncia intelectual
associada, revelando uma realidade diferente de outrora.

Elsabbagh et al (2012) ao realizarem uma revisdo sistematica de estudos
epidemioldgicos do autismo no mundo, encontraram uma prevaléncia estimada do TEA de 62
casos para cada 10 mil. Os autores atentam que as estimativas existentes sao variadas, o0 que
dificulta retratar a realidade mundial, havendo caréncia de dados, especialmente em paises de

baixa e média renda.
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Paula et al (2011a) e Teixeira et al (2010) corroboram a escassez de informacdes acerca
da prevaléncia do TEA no mundo, sendo a maioria dos dados provenientes dos Estados
Unidos e Europa, paises que contam com padronizadas abordagens diagndsticas disponiveis.

J4d no Brasil e demais paises da América Latina se encontram apenas dados
preliminares, sem estimativa da prevaléncia de confianca de base populacional. Diante das
estimativas internacionais é possivel, que no Brasil, haja aproximadamente 1,5 milhdes de
pessoas com TEA (PAULA, et al, 2011a) .

Um estudo piloto realizado em uma cidade do sudoeste brasileiro, que visou estimar a
prevaléncia do TEA, avaliou 1.470 criancas entre 7 e 12 anos, nelas encontraram uma
proposicdo de 27,2 para cada 10 mil habitantes, aproximadamente 0,3%. Esses dados estdo
bem abaixo da frequéncia indicada na literatura internacional, o que pode ser devido a
dificuldades metodoldgicas (PAULA, et al, 2011b).

O aumento nos indices de prevaléncia do TEA néo significa necessariamente maior
incidéncia desse transtorno, mas que mais pessoas estdo sendo diagnosticadas com
caracteristicas autisticas (KLIN, 2006; ADDM, 2012). Teixeira et al (2010) também atentam
para as mudangas nos manuais de classificagdo dos transtornos mentais que apresentam
modificacbes nos critérios diagnosticos para o0 TEA, o que tem favorecido diferencas nos
resultados de estudos epidemioldgicos. Paula et al (2011a) postulam que muito embora o
aumento na prevaléncia de TEA possa ser em parte devido a mudanca de praticas de
diagnostico, esses fatores parecem ndo explicar, totalmente, esse aumento.

Happé e Charlton (2012) relatam que muitas criancas diagnosticadas com o transtorno,
ndo preencheriam os critérios anteriores e, aquelas que receberam possivelmente referem-se a
casos, marcadamente graves, o que aliado a modesta rede de atendimento, de intervencdes e
as carentes informac@es acerca do transtorno disponivel na época, revelariam uma realidade
diferente da vivenciada, atualmente.

A etiologia subjacente a esse transtorno ainda nédo foi identificada, o que derivou em
uma multiplicidade de teorias. Dentre todas as possiveis causas do autismo, a explicacéo

genética desempenha um papel importante, estudos com gémeos monozigoticos apresentam
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uma relacdo que varia de 36 a 92% para 0 autismo em comparacdo com gémeos dizigéticos
em que a associacao é praticamente nula (CARVALHEIRA, VERGANI e BRUNONI, 2004).

Szpir (2006) afirma que alguns casos de autismo estdo relacionados a fatores
ambientais, como a exposi¢do pré-natal a agentes quimicos ou agentes infecciosos, como o
virus da gripe e da rubéola. Todavia, a presenca de uma predisposicdo genética parece ser
necessaria, sendo os insultos ambientais desencadeadores. Diante disso, considera-se que nao
ha uma causa Unica para 0 autismo e que este ocorre devido a uma interagcdo entre fatores
genéticos e ambientais.

No que se refere ao diagnostico, Silva e Mulick (2009) esclarecem ndo haver, ainda,
testes médicos e exames especificos para diagnosticar o autismo. De tal modo, ele €, ou
deveria ser, realizado por profissionais qualificados por meio de avaliagdes abrangentes, que
podem incluir observacdo clinica com base no comportamento, relatos dos pais sobre a
historia de vida do filho, testes psicologicos, avaliacdo de linguagem e, possivelmente, 0 uso
de questionarios padronizados desenvolvidos especificamente para pessoas com autismo.
Exames neuroldgicos e testes genéticos podem ser utilizados para diagnéstico diferencial e
investigacdo de comorbidades (ADDM, 2012).

No quadro autististico com frequéncia se observa a coexisténcia de outras condicdes
clinicas. Happé e Charlton (2012) declaram que a deficiéncia intelectual e a epilepsia estéo
presentes em grande parte dos casos. Gillberg (2005) acrescenta a associagdo com
deficiéncias visuais, auditivas e motoras, bem como, presenca de transtornos médicos como
Sindrome de Down, Sindrome do X-fragil, Sindrome de Angelman, Esclerose Tuberosa,
variantes da Sindrome de Rett, Sindrome de Williams, Embriopatia por Talidomida entre
outras condicdes clinicas que podem estar associadas. De tal modo, quando ha o diagnéstico
de TEA devem ser considerados a possibilidade de coexistir outra condicdo médica.

Segundo Happé e Charlton (2012) aliado a presenca de comorbidades, hd que se
considerar o processo de envelhecer destes individuos, que ainda carece de maior
conhecimento, especialmente diante da crescente populacdo idosa com TEA. Entretanto,
atentam para o fato da taxa de mortalidade de adultos com TEA se mostrar elevada em 2 a 5

vezes, sendo a maioria das mortes associadas a epilepsia e a acidentes. Entretanto, ndo ha
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clareza se o TEA interfere na expectativa de vida ou se as condi¢gbes comumente associadas,

como a epilepsia e deficiéncia intelectual, sdo responsaveis pelo risco elevado de mortalidade.

Autismo e envelhecimento

O processo de envelhecer abarca alteracdes fisicas, psicologicas e sociais. Tais
mudancas ocorrem de maneira gradativa e natural. Entretanto, 0 modo de vida e as condigdes
genéticas de cada um, empregam carater peculiar a cada individuo. Assim, o envelhecimento
caracteriza-se por um processo, ndo sendo um fendmeno estatico (ZIMERMAN, 2000).

Baltes (1987) compreende o envelhecimento como um processo multidimensional e
multidirecional, que abarca desde a concepcdo até a morte. Envolve a ocorréncia de situacdes
balizadas por perdas e ganhos das capacidades adaptativas, que repercutem na maneira como
cada individuo organiza sua trajetdria de vida. Conceber o envelhecimento nesta perspectiva
implica pensar o desenvolvimento a partir do curso de vida, em que demandas e
oportunidades sdo apresentas ao individuo, modificando suas vivéncias e direcdo do
desenvolvimento.

A partir dessa perspectiva, o envelhecimento é compreendido como um processo e nao
como uma etapa do ciclo vital. Esta concepcao possibilita considerar o individuo por meio de
uma perspectiva global, considerando o curso de vida, que se inicia com 0 nascimento e
culmina com a morte (SANTOS, 2003).

O envelhecimento de pessoas com autismo ainda nédo é totalmente conhecido. Shavelle
e Strauss (1998) trazem dados comparativos entre a mortalidade de pessoas com autismo em
comparagédo a populagdo geral. Os dados revelam maior risco de mortalidade em pessoas com
o0 transtorno, a taxa de mortalidade global chega a ser acrescida em 213%. Para 0 género
feminino o risco mostra-se maior em comparacdo com o masculino. A expectativa de vida
mostra-se reduzida em 6,1 anos para meninos e 12,3 anos para meninas.

No que se refere as mudancas ao longo do envelhecimento, alguns estudos (Howlin, et
al, 2004; Taylor e Seltzer, 2010; Seltzer, et al, 2004; Shattuck, et al, 2007) tém indicado uma
melhora na sintomatologia do autismo desde a infancia até a idade adulta. Todavia, dada a

caréncia de pesquisas e a ocorréncia de pesquisas por vezes contraditérias, ndo ha como
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predizer que na adolescéncia e idade adulta hd melhora na sintomatologia nuclear. A possivel
melhora ndo se aplica uniformemente e ¢é influenciada por variaveis, como: o
comprometimento cognitivo, as dificuldades na comunicagédo e a presenca de comorbidades
que parecem estar relacionados com a permanéncia da gravidade dos sintomas do autismo
durante a adolescéncia e idade adulta.

Por outro lado, Seltzer et al (2001) ao revisarem estudos desenvolvidos com individuos
com autismo adultos, apontaram a ocorréncia de periodos de intensificacdo e de reducdo dos
sintomas em diferentes etapas. A maioria das pesquisas indicava melhora dos sintomas com o
tempo, sendo os melhores resultados em individuos com menor comprometimento cognitivo
(ESBENSEN, et al., 2009; HAPPE e CHARLTON, 2012). Todavia, as pesquisas atentam
que estes resultados ndo contemplam a realidade de todos os individuos, ndo havendo um
consenso que explique a trajetoria dos sintomas ao longo da vida, o que pode ser entendido
devido a caréncia de pesquisas acerca da tematica, a variabilidade de sintomas e graus de
severidade que compdem o transtorno, o nivel de comprometimento intelectual, a
interferéncia de fatores intra e extrafamiliares, entre outros que conferem um carater peculiar
a cada pessoa.

Smith et al (2012) desenvolveram uma pesquisa de curso longitudinal com
adolescentes e adultos com TEA e constataram que as habilidades da vida diaria melhoraram
durante a adolescéncia, estacionando em torno do final dos 20 anos e declinando no inicio dos
30 anos. Estes dados indicam a adolescéncia como um periodo de desenvolvimento, mas que,
em média tende a terminar no momento em que tais individuos se aproximam dos 30 anos de
idade. Muito embora esses dados ndo traduzam a totalidade de pessoas com autismo, eles
atentam para uma realidade preocupante, especialmente, tendo em vista 0 aumento da
longevidade, o pouco numero de individuos com TEA independentes e a parca rede de
servigos destinados a essa parcela da populagdo em idade adulta e velhice.

Para Gadia, Tuchman e Rotta (2004) os problemas de comportamento agressivos e
estereotipados tendem a permanecer em parte significativa em adolescentes e em adultos.

Tendo como fatores contribuintes as dificuldades com estimulos sensoriais, a
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supersensitividade tactil, a fascinacdo por alguns estimulos visuais, a tolerdncia a dor e a
presenca de rituais.

O processo de envelhecer de um filho com TEA leva as maes a vivenciarem distintas
situacdes. Segundo Schmidt e Bosa (2003), a familia passa por diferentes momentos face ao
envelhecimento do filho, alternando fases de maior ou menor necessidade de adaptacéo, ndo

havendo um curso linear.

Relacédo mae e filho com TEA no envelhecimento

A relacdo mée e filho com TEA se estende por toda a vida e € atravessada por diferentes
momentos, como, a descoberta do TEA, 0 ingresso na escola, a entrada da adolescéncia,
adultez. Portanto, com o envelhecer do filho novas demandas surgem, evocando a necessidade
de reorganizacdo, seja psicoldgica, social, familiar, econdmica. Neste contexto, a mae é
levada a vivenciar situacdes alternadas de ajustes e desajustes, que afetam todos os membros e
necessitam ser consideradas na busca por compreender a relagédo mae e filho com autismo.

Como primeiro momento, costuma-se observar um estranhamento dos pais em relacédo
ao desenvolvimento do filho, que parece se diferenciar do esperado, despertando a busca por
explicaces, o diagndstico. Este percurso, comumente, é permeado por inquietacdes, nao
findando apds a resolucdo dessa etapa. Com o passar do tempo surgem outras situacdes que
exigem adaptacdo e podem desencadear sentimentos negativos com carater, potencialmente,
estressor. Muito embora, cada pessoa que comp@e o nucleo familiar vivencie as situacdes de
maneira singular, o que é vivenciado por um membro afetara aos demais.

Gray (2006) cita que os desafios inerentes ao cuidado de um filho com TEA deve se
classificar entre os mais estressantes no rol dos demais problemas de desenvolvimento
infantil. Os problemas de comunicacdo, comportamento, expressdo emocional e relagdo
interpessoal, combinados podem acionar uma enorme tensdo sobre o cuidador que além de
lidar com os sintomas do transtorno, necessita reorganizar sua vida pessoal.

A genitora, em muitas situacdes, precisa deixar o trabalho, abdicando da vida
profissional para exercer o cuidado, assim como, frequentemente, a nova situagdo promove

alteracbes na dindmica familiar, na conjugalidade, nos aspectos econémicos e no cotidiano,

Josieli Piovesan pPpgEH



PGEH055

sendo essas mudancas permeadas por sentimentos de preocupacdo, inseguranca, medo e
frustraces (MARTIN e LEON, 2008).

Esse entendimento é reforcado por Monteiro et al (2008) que enfoca que o cuidado
envolvendo o filho com autismo acarreta em acimulo de responsabilidades o qual favorece o
afastamento das mées de seus sonhos e desejos pessoais. Este afastamento pode ser fator
predisponente para o aparecimento de estresse. Além disso, a demanda de cuidados constantes
pode levar a méde a um processo de despersonificacdo, em que ela passa a viver o cotidiano do
filho em detrimento ao seu e, o que dificulta a compreensdo de sua propria existéncia.

Ao se reportar aos altos niveis de estresse encontrados em mées de individuos com
autismo, Schmidt (2004) pontua o excesso de demandas por cuidado, o isolamento social e a
modesta rede de apoio social, como fatores importantes. Aliado a isso, cita que as
preocupacdes no que se refere ao futuro do filho, com TEA, traduzem sentimentos de
inseguranca e ansiedade nas maes.

Smith et al (2008) em um estudo realizado nos Estados Unidos, com 151 mées de
criangas e 201 mdes de adolescentes com TEA, observaram altos niveis de sofrimento em
ambos 0s grupos, sendo que mais de um ter¢co das maes apresentaram escores acima do risco
clinico para depressdo.Quando investigada a raiva nos dois grupos, as maes dos adolescentes
mostraram maiores niveis em comparacdo a maes de criancas. Essa diferenca pode estar
relacionada ao desgaste do cuidado ao longo do tempo.

Um estudo longitudinal desenvolvido nos Estados Unidos por Lounds et al (2007), com
140 participantes, acerca do bem-estar materno no periodo de transi¢cdo da adolescéncia e
inicio da vida adulta de pessoas com autismo evidencia maior adaptacdo das mées ao longo do
tempo, com declinio da ansiedade e melhora da relagdo mae-filho. Os resultados indicam que
0 bem-estar materno continua a melhorar quando os filhos atingem a adolescéncia e a idade
adulta. Entretanto, o estudo enfatiza que a evidéncia de melhoria do bem-estar ndo deve
obscurecer o fato de que algumas dessas maes permanecem em risco elevado de sofrimento
psiquico, demonstrando niveis elevados de ansiedade de sintomas depressivos.

Outro achado do estudo de Lounds et al (2007) foi a reducéo, ao longo do tempo, dos

sintomas nucleares do autismo e dos problemas de comportamento em adolescentes e jovens
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adultos com TEA. Todavia, contrariando as expectativas de pesquisas anteriores (BLACHER
e McINTYRE, 2006), que afirmam que a reducdo dos sintomas autisticos estdo relacionados a
melhora do bem-estar materno, nesse estudo o declinio dos sintomas do autismo ndo foram
relacionados com a melhoria do bem-estar das maes. De tal modo, pode haver outros fatores
associados com o estresse e ansiedade elevada em maes de individuos com TEA (LOUNDS,
et al, 2007).

Outro estudo longitudinal, realizado por Gray (2002), na Australia, acompanhou pais de
individuos com autismo por dez anos e apontou duas considera¢cdes importantes. A primeira
de que, aproximadamente dois tercos dos pais do estudo afirmaram que a sua situacao atual
era melhor do que tinha sido uma década antes, o que pode derivar de uma variedade de
fatores, incluindo a capacidade de gerenciamento crescente de individuos com autismo, maior
acesso a servicos adequados e, possivelmente, o desenvolvimento e acimulo de habilidades
de enfrentamento dos pais e a rede de apoio disponivel. A segunda indica que nem todas as
familias experimentaram melhorias ao longo do tempo, especialmente pais de filhos mais
agressivos que apresentam niveis mais elevados de estresse e percebem a prestacdo de
servicos insatisfatorios.

Seltzer, et al (2001) aludem que, para muitas familias, a adolescéncia é um periodo que
compete aos pais a reconhecerem as dificuldades do filho. A conquista de independéncia e
autonomia, caracteristicas esperadas nessa fase, ndo sdo conquistadas pelo filho, visto que
comumente ndo adquire condi¢des para manter o autocuidado e, portanto, necessita de
outrem, nesse contexto, as responsabilidades dos pais, ao invés de diminuir, aumentam.

Estudos acerca das implicagfes maternas frente ao envelhecimento de um filho com
TEA, ainda ndo sdo conclusivos. Pensar o processo de envelhecer do filho, a partir do prisma
materno, requer compreender a reciprocidade dessa relacdo e as possiveis influéncias que o

cuidado a longo prazo pode acarretar no bem-estar e qualidade de vida dessas méaes.

Qualidade de vida de maes de individuos com TEA
Qualidade de vida caracteriza-se por um construto amplo e multidimensional que

abarca um conjunto de aspectos da vida, como a saude fisica, o estado psicolégico, nivel de
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independéncia, relacBes sociais, crencas pessoais e sua relacdo com caracteristicas do
ambiente. Ndo ha uma defini¢do Unica de qualidade de vida.

No entanto, a definicdo adotada pela Organizacdo Mundial da Saude, representada
pelo Grupo WHOQOL e utilizada neste estudo entende qualidade de vida como “a percepg¢do
do individuo de sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais
ele vive e em relagcdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupac¢des” (WHOQOL-
group, 1994 apud CHACHAMOVICH, TRENTINI e FLECK, 2011, p. 65)

Teoricos do Grupo WHOQOL destacam trés caracteristicas importantes na definigcdo
de qualidade de vida: 1) O carater subjetivo, que consiste na avaliacao feita pelo individuo
com base em componentes individuais referenciados aos padrdes e expectativas
socioculturais; 2) O carater multidimensional, pois a avaliagdo da qualidade de vida deve
comportar a percepcao de diversas dimensfes da vida do individuo e; 3) o reconhecimento de
que esse construto € composto de aspectos tanto positivos quanto negativos
(CHACHAMOVICH, TRENTINI e FLECK, 2011).

Rogerson (1995) aponta duas variaveis importantes para a determinagédo de qualidade
de vida: os recursos psicologicos e fisioldgicos, que sdo intrinsecos ao individuo podendo
predizer o grau de satisfagdo e gratificacdo pessoal e social percebido pelo individuo e a
presenca de fatores externos que podem mobilizar os recursos internos.

Khanna et al (2011), ao compararem a qualidade de vida de cuidadores de criancas com
TEA no quesito saude, encontraram escores menores do que 0s apresentados na populacédo
geral dos EUA. Os fatores identificados como determinantes para essa piora foram: a
extensdo de cuidados destinados aos problemas comportamentais, comprometimento
funcional, suporte social, dificuldades em enfrentar as situacdes apresentadas. Estes resultados
atentam para a relevancia de uma abordagem que contemple os cuidadores, com
implementacdo de servicos que contribuam para que o exercicio do cuidado ndo seja preditor
de 6nus a saude fisica e emocional. O impacto de cuidar de um filho com TEA e a influéncia
na qualidade de vida relacionada ao dominio saude néo &, totalmente, conhecida.

Lee et al (2008) desenvolveram um estudo nos EUA que comparou a qualidade de vida

e preocupacdes de trés grupos exclusivos, pais de filhos com TEA, Transtorno de Deficit de
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Atencdo e Hiperatividade (TDAH) e controle, em diferentes estdgio do desenvolvimento,
primeira infancia, infancia e adolescéncia. A pesquisa indicou niveis mais elevados de
preocupacdo e qualidade de vida diminuida em pais de filhos com autismo em comparagdo
com 0s outros grupos, nas trés etapas do desenvolvimento pesquisadas.

Outro estudo comparou a qualidade de vida de 212 pais de criancas com transtorno
invasivo do desenvolvimento, paralisia cerebral ou deficiéncia intelectual com 77 pais de
criangas com desenvolvimento normal, por meio do questionario WHOQOL-BREF. Os
resultados indicaram prejuizo na qualidade de vida dos pais, especialmente de maes de filhos
com autismo em comparagdo com os outros grupos (MUGNO et al, 2007).

Schmidt, Dell” Aglio e Bosa (2007) e Schmidt (2004) salientam que os cuidados
continuos dispensados ao filho com autismo apresentam carater potencial para a presenca de
altos niveis de estresse, especialmente, nas mées, que sdo quem geralmente exerce o cuidado
diario, modificam sua rotina e histdria de vida. Gameiro et al (2008) pontuam que a presenca
de estresse e sintomas depressivos apresentam impacto negativo na qualidade de vida.

Quanto as principais dificuldades percebidas pelas maes de filhos com TEA, uma
pesquisa desenvolvida por Schmidt, Dell’Aglio ¢ Bosa (2007) indicou os problemas de
comportamento do filho (63,4%) e a dependéncia nas atividades de vida diaria (26,8%) como
principais estressores. As dificuldades inerentes aos cuidados dispensados a um filho com
TEA tornam-se terreno fecundo ao aparecimento de sintomas patoldgicos, como o estresse,
que tem forte relacdo com qualidade de vida.

Alguns estudos (Abbeduto, Seltzer e Shattuck, 2004; Blacher e Mclintryre, 2006;
Cadman, et al, 2012; Dabrowska e Pisula, 2010; Duarte et al, 2005; Firat et al, 2002; Khanna,
et al, 2011; Lewiss, et al, 2006; Sanders e Morgan, 1997; Valicenti-McDermott, 2012) tém
documentado a ocorréncia de resultados negativos entre cuidadores de criangas com autismo
em comparacdo com os pais de criangas com desenvolvimento tipico ou outras deficiéncias e
transtornos do desenvolvimento. O impacto de cuidar dessas criancas influencia a satde, o
bem-estar, podendo predizer maior niveis de estresse, depressdo entre outros resultando em

piora na qualidade de vida.
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Blacher e Mclntyre (2006) entrevistaram 282 cuidadores de adultos com sindrome de
Down e autismo. Os resultados indicaram mais problemas de adaptacédo, estresse e menor
bem-estar nos cuidadores de individuos com autismo. Os estudos de Lewis et al (2006)
reforcam esses achados, evidenciado menor bem-estar psicoldgico e niveis mais elevados de
estresse em maes de adolescentes com autismo em comparagdo com adolescentes com
sindrome de Down. Dabrowska e Pisula (2010) também evidenciam maior estresse em maes
de filhos com TEA em comparacdo com maes de criancas com Sindrome de Down e
comportamento tipico.

Os dados apresentados indicam alta incidéncia de estresses, contudo, é essencial reiterar
que ter um filho com autismo ndo implica, obrigatoriamente, em aparecimento de sintomas
patologicos nos cuidadores. Ha interferéncia de fatores interatuantes como, caracteristicas do
filho, qualidade de suporte recebido, recursos internos, dindmica familiar, presenca e idade de
demais filhos que podem modificar a percep¢do da qualidade de vida (SEMENSATO,
SCHMIDT, BOSA, 2010).

No entanto, é relevante destacar que a ocorréncia de eventos estressantes ao longo da
vida constitue-se como fator que predispde o surgimento de sintomatologia depressiva. Joca,
Padovan e Guimaraes (2003) chegam a afirmar que 60% dos casos de episédios depressivos
ocorrem apds exposicdo a altos niveis de estresse, cumulativos que tem como principais

causas as psicossociais.

Sintomatologia depressiva em maes e individuos com TEA

A depressdo é marcada por sintomas de ordem cognitiva, somatica e afetiva que podem
ser manifestos por meio da perda de energia, falta de interesse, desesperanca, anedonia e
pensamentos negativos e de desvalia. Coexistem, nesse quadro, alteracdes do sono, apetite,
atividades sexual, sentimentos de culpa e inutilidade, pensamentos sobre morte e suicidio,
auto-estima e auto-confianca reduzidos, caracterizado por experiéncias subjetivas de grande
sofrimento (KAPLAN, SADOCK e GREBB, 2003).
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Gameiro et al (2008) pontua que mesmo quando ndo ha estabelecido o transtorno,
havendo somente a presenca de alguns sintomas, observa-se um impacto negativo na vida do
individuo.

Um estudo de Fleck et al (2002) indica a associacdo entre a presen¢a de sintomas
depressivos e comprometimento fisico, psicoldgico e social, traduzindo uma percepc¢édo pior
de sua qualidade de vida. Nesse sentido, alerta que a sintomatologia depressiva requer
intervencdes preventivas e terapéuticas, haja vista que o tratamento adequado pode reduzir em
70 % a ocorréncia do transtorno de depressao.

No Brasil, de acordo com dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios
(PNAD) de 2008, estima-se uma prevaléncia do transtorno depressivo de 4,1% na populacédo
geral (IBGE, 2010). Aliada a elevada prevaléncia, o transtorno depressivo, frequentemente,
apresenta carater cronico e recorrente, e em muitos casos, longo curso de duragdo, majorando
0s impactos sociais, emocionais, econdmicos, afetando significativamente a qualidade de vida
do individuo e demais membros da familia que sdo expostos.

Barker et al (2011), por meio de um estudo longitudinal, examinaram a relagdo entre
sintomas depressivos e de ansiedade em 349 mées de criancas, adolescentes e adultos com
autismo, residentes nos Estados Unidos. Constataram que 0s sintomas depressivos ndo se
alteraram ao longo de 10 anos do estudo. No entanto, no inicio da pesquisa méaes mais velhas
relataram menos sintomas de depressdo do que as médes mais jovens. Mesmo havendo uma
estabilidade na sintomatologia depressiva, 0 nivel de estresse e a presenca de sintomas da
depressdo em maes de individuos com TEA é superior ao de outras maes. Ademais, a
pesquisa destacou que, na existéncia de problemas de comportamentos do filho, os sintomas
depressivos e de ansiedade se elevavam, assim como nas ocasifes em que a rede de apoio
social ndo era satisfatoria. Contudo, quando o filho adquiria mais independéncia e autonomia,
a ansiedade materna era menor. Os achados indicaram que a gravidade dos sintomas do TEA,
0s problemas de comportamento ao longo do tempo e o grau de independéncia podem

interferir de modo significativo no bem-estar emocional materno.
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Schmidt e Bosa (2007) realizaram um estudo com 30 maes de criancas e verificaram
que 70% das participantes apresentavam altos niveis de estresse. Outra pesquisa realizada por
Favero (2005) com 20 mdes de individuos com autismo corrobora com os dados acima
citados. Neste estudo encontrou um alto nivel de sobrecarga emocional nas mées, com alta
incidéncia de estresse (65%).

Um estudo realizado por Firat et al (2002) na Turquia, com 40 maes de autistas e 38
maes de individuos com deficiéncia intelectual, comparou a presenca de ansiedade, depressdo
e sintomas psicopatolégicos entre mdaes de criancas com TEA e mées de filhos com
deficiéncia intelectual, revelando no primeiro grupo aumento significativo da incidéncia de
depressdo, sintomas psicopatolégicos e sofrimento psicologico. Esses dados reforcam as
demais pesquisas que indicam que maes de filhos com autismo experimentam maior
sofrimento psicologico do que grupos controle. A pesquisa ainda revelou informacgoes
importantes concernentes a variavel idade. Mées mais jovens (<30 anos) apresentaram escores
de depresséo significativamente mais elevados no grupo de autismo. No que se refere a idade
do filho com TEA, que na pesquisa contemplou criangas de 3 a 12 anos de idade houve
relacdo direta entre idades iniciais e presenca de sintomas psicopatolégicos nas mées. Dados
divergentes com os resultados do grupo de deficiéncia intelectual. Ao considerar a maior
presenca de sintomas depressivos em maes mais novas, cabe considerar a possivel influencia
do impacto do diagnostico, uma vez que a idade dos filhos alude a fases em que as
investigacOes do transtorno sdo mais freuquentes e podem interferir no bem-estar.

Ao se referenciar o impacto de cuidar um filho com TEA, é notorio que essa condi¢do
pode implicar em riscos para 0 bem-estar materno. De tal como, compreender alguns
elementos que podem se constituir em apoio e contribuir positivamente na qualidade de vida
das maes, se faz essencial. Inserido nesse contexto, o uso das TICs mostra-se como possivel

recurso de apoio, informacé&o e interacéo social.
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TICs no apoio as maes de individuos com TEA

A evolucdo tecnoldgica vivenciada no Brasil e no mundo, desde o século XIX, vem
produzindo mudancgas culturais e sociais. Neste contexto, as TICs vém pautando novas
possibilidades de informacé&o, comunicacéo e interacdo social (MORIGI e PAVAN, 2004).

A TIC pode ser considerada como uma ferramenta que possibilita 0 acesso a uma
variada gama de informacdes, tempestivas e estratégicas. Corresponde a recursos de criagéo,
armazenamento e disseminagéo de dados e informagdes (LAUDON e LAUDON, 2010).

As tecnologias vdo além de veicular informacgdes e possibilitar o conhecimento,
constituem um meio de socializagdo, permitem o surgimento de grupos, dinamizam a
interacdo social e as trocas de ideias. Desempenham uma fungdo importante na organizacao
das sociedades, influenciando a relacdo entre 0 homem, a natureza e a cultura. Permitem o
armazenamento, a transmissdao e a construgdo do conhecimento, pautando novas formas de
difusdo do saber (BITTENCOURT, 1998).

Neste cenario regulado pelo acesso as tecnologias, o computador consiste em uma
ferramenta que proporciona a interacdo e o acesso facilitado a informacéo, assim como a
internet, representam um marco revolucionario da sociedade atual. Segundo Rodella (2005) a
disseminacdo do acesso a internet, datada no inicio deste século, vem pautando
transformacdes nas relacOes das pessoas e da sociedade em seus aspectos sociais, culturais,
econbmicos, etc e imprimindo mudancas na vida cotidiana, consolidando novos espacos de
informacdo e comunicacao.

O caréter descentralizado, democratico e interativo da internet oportuniza aos usuarios
se comunicarem em e com qualquer lugar do mundo. Possibilita a autonomia na escolha dos
conteddos a serem acessados, admite expor opinides, trocar informacfes, tudo a um custo
reduzido (RODELLA, 2005). Conforme Levy (1999) as tecnologias digitais surgiram como
um novo espaco de comunicacdo, de interacdo social, de organizacdo e de transacao,
revelando um novo mercado da informacao e do conhecimento.

O acesso a internet concede uma ampla variedade de possibilidades aos usuérios,
podendo ser utilizada para fins empresariais, informativo, comunicativo, de lazer, entre

outros. Para Ferguson e Frydman (2004), a internet constitui-se em uma potente ferramenta de

Josieli Piovesan pPpgEH



PGEH055

fonte de informacdo e de esclarecimento sobre questdes alusivas a saude. Sendo que,
inimeras pessoas acometidas de doencas e seus familiares recorrem a internet em busca de
aconselhamento e informacgfes inerentes a saude, possibilidades de tratamentos, relatos de
experiéncias médicas e partilha de informacdo com pessoas que apresentam necessidades
semelhantes.

O advento da internet favoreceu maior troca de experiéncias entre 0s usuarios e acesso
as informagGes. A possibilidade de interacdo anénima e virtual modificou a experiéncia da
doenca para muitos dos pacientes, dos cuidadores e dos familiares, que encontraram no
ambiente virtual a oportunidade de discutir e se relacionar com pessoas acometidas pela
mesma situacdo. Essa nova perspectiva modifica o paradigma anterior, em que a experiéncia
da doenca era tipicamente restrita na relagdo médico e familia (CONRAD e STULTS, 2010).

A informacdo disponibilizada no meio digital e as trocas de experiéncias contribuem
para uma maior literacia em saude, oportunizando assim aos individuos que tém acesso a este
recurso, uma melhor compreensao da sua condicdo de saude, aquisicdo de novas capacidades
e maior autoconfianga no didlogo e na capacidade de discutir e questionar os profissionais de
salde.

Além disso, Ishikawa e Yano (2008) pontuam que os interesses comuns e a partilha de
experiéncias originaram o aparecimento de ‘“redes sociais” ou ‘“‘comunidades virtuais”,
possibilitadas pelo acesso a internet. Essas comunidades contribuem para a aquisicdo de
novos conhecimentos e podem alterar o relacionamento dos pacientes e familiares com 0s
profissionais de saude e demais pares. Igualmente importante, o acesso a informacdo sobre
salde possibilita a pessoa doente e seus familiares compreender e envolver-se na gestdo da
sua saude, tornando-se assim, um poderoso instrumento de informacao e conhecimento. Torna
0s usuarios mais informados e participantes do processo de cidadania em salde Esse
sentimento de pertencimento e de interacdo quanto aos assuntos relativos a sua condicao
podem, também, contribuir para a reducdo da ansiedade e melhora do bem-estar.

Pestana (2010) salienta que além das pessoas que estdo doentes, também o0s seus
familiares e cuidadores, encontram no ambiente virtual apoio e consolo por pessoas que

compartilham as mesmas vivéncias Outrossim, as interagdes virtuais estabelecidas entre 0s
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pacientes e/ou cuidadores limitam a autoridade e a exclusividade do profissional médico
como Unico detentor de informacdes sobre doencas (BLUMENTHAL, 2002).

No que se refere ao autismo, o0 uso da tecnologia possui duas frentes de aplicacdo no
autismo: para os filhos com autismo e para suas mdes. Para os filhos com autismo, as
tecnologias revelam beneficios para a construcdo do conhecimento e das habilidades sociais,
complementando e aprimorando a qualidade do ensino e agindo como ferramenta facilitadora
para a aprendizagem, interacdo e comunicacdo de individuos com autismo. Esse recurso pode
se constituir em um importante aliado aos cuidadores, estimulando e propiciando maior
interacdo com seu filho. Apesar de haver, ainda, caréncia de software, de programas
especificos e adequados a essa populagdo, 0 seu uso vem sendo um excelente recurso para
otimizar a aprendizagem e a socializacao de individuos com TEA (BARBOSA, 2009).

Os sistemas de comunicagdo oportunizam o desenvolvimento da cognicdo, linguagem e
interacdo social das pessoas com autismo, promovendo sua maior inser¢cdo na sociedade e
contexto educacional. Estes sistemas podem ser de alta ou baixa tecnologia. Os de alta
tecnologia contemplam recursos digitais, como os softwares de pranchas de comunicacéo, por
exemplo, o Comunique e o Amplisoft, ambos softwares livres desenvolvidos para a
plataforma Windows e o Boardmaker, software proprietario, também desenvolvido para a
plataforma Windows. Ja a baixa tecnologia alude ao uso de materiais simples, como figuras,
revistas, cartdes, cartolina, velcro, quadros com imas entre outros (PASSERINO, AVILA e
BEZ, 2010).

Queiroz (2011) enfatiza as significativas vantagens proporcionadas pelo acesso a
tecnologia para a melhora da qualidade de vida de pessoas com autismo, mas ressalta que no
Brasil, ainda, sdo escassas as iniciativas de desenvolver programas e dispositivos especificos
e, que, muitas das propostas ndo se convertem em solugdes acessiveis ao beneficiario direto, a
pessoa com TEA, nem aos cuidadores e professores que também seriam favorecidos.

Para as mdes de individuos com TEA, a propagacdo das TICs se assenta em dois
aspectos, informar e possibilitar interacdo. Oportuniza maior conhecimento, acesso a
informacéo de forma rapida, com baixo custo e sem a necessidade de sair de casa. Sanando,

assim, suas caréncias em relacdo ao tempo e a inexisténcia de pessoas que a substituam no
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exercicio de cuidado. Aliado a isso, 0 acesso as tecnologias amplia a rede de relacionamentos,
permite a comunicacao com outras pessoas e grupos, a troca de ideias, experiéncias e duvidas.
Tem como fator facilitador a comodidade e a rapidez. Assim as TICs podem se constituir em
um recurso favoravel a qualidade de vida das maes que, muitas vezes, se sentem sozinhas na
sua atribuicdo de cuidar.

O uso das TICs também permite as maes acesso a tecnologias assistivas, programas e
ferramentas especificas as pessoas com TEA. Ao se apropriar destes recursos, a mae pode
empregé-lo como agente facilitador na educag&o do filho, na relagéo social e comunicacéo.

Rabello (2010) acrescenta que o uso das tecnologias pode agir de maneira
compensatdria frente a algumas das principais dificuldades do individuo com autismo, que
sdo: as limitagdes na comunicacdo e o déficit nas interacBes sociais. Tais déficits contribuem
para o isolamento desses individuos, especialmente, na adolescéncia e adultez, periodos, em
que, geralmente, ja deixaram o espaco escolar, ficando, a mercé da familia, proporcionar
momentos de socializa¢do ao filho com TEA. De tal modo, as tecnologias podem acarretar em
beneficios tanto para os individuos com TEA quanto para a familia.

A interacdo social mediada pelo uso de TICs é uma nova realidade. A propagacao das
tecnologias abre novas possibilidades de se relacionar e se informar. E, nesse cenario, pensar
a influéncia dessas na qualidade de vida de mées de individuos com TEA se faz importante, a
medida que elas podem contribuir com recursos satisfatorios ao bem-estar e saude das
mesmas.

Todavia, 0 acesso rapido, facil e irrestrito concedido por meio da internet também pode
acarretar em prejuizos e favorecer o aparecimento de sintomas ansiosos, a medida que dispde
de uma enxurrada de informac6es, nem sempre confiaveis. Deste modo, € importante que haja
uma seletividade das informacGes, para que assim, as tecnologias sejam aliadas e néo

promotoras de mal-estar e ansiedade.

7 Hipoteses
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Mées de individuos com TEA mais jovens apresentam melhor qualidade de vida e
menor presenca de sintomas depressivos.

Maes de individuos com TEA que fazem uso da internet apresentam melhor qualidade
de vida.

A presenca de sintomas depressivos interfere negativamente na qualidade de vida

8 Metodologia

8.1.Delineamento geral do estudo

Estudo de corte transversal, a fim de avaliar a relagéo entre a) qualidade de vida; b)
idade do filho com TEA; c) sintomatologia depressiva; d) varidveis sociodemograficas; e, d)

uso das TICs.

8.2.Populagéo de estudo e procedimento amostral

Serdo participantes 70 maes de individuos com TEA, independentemente de idade,
nivel socioeconémico, estado civil e escolaridade. O filho (a) devera ter idade igual ou
superior a 10 anos, idade referida pela Organizacdo Mundial de Salde como inicio da
adolescéncia, e frequentar instituicbes de atendimento especializado ou Escolas de Educacéo
Especial localizadas na regido noroeste do Rio Grande do Sul e oeste de Santa Catarina.

Como critérios de excluséo serdo considerados:

e Ter recebido o diagnéstico do TEA do filho a menos de um ano.

e Presenca de outros estressores, tais como: ter passado por situagOes de
desemprego, doenca terminal ou morte de um ente querido, acidentes graves,
divércio, casamento, gravidez — nascimento de um filho (a) no periodo de 6
meses que antecederam a pesquisa. Este aspecto serd avaliado por meio do
Questionario de Identificacdo de Estressores (Apéndice 1)
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8.3.Procedimentos de coleta de dados e variaveis do estudo

Inicialmente foram contatadas instituices de atendimento especializado e escolas de
educacdo especial da regido noroeste do Rio Grande do Sul e Oeste de Santa Catarina, que
oferecem atendimento a individuos com TEA, a fim de serem apresentados os objetivos e
procedimentos do trabalho. Em seguida, procedeu-se a leitura e assinatura da Carta de
Autorizacdo (Apéndice 2) pelos responsaveis das instituicdes concordantes. Apds, o projeto
foi submetido ao parecer do Comité de Etica e Pesquisa, obtendo aprovacdo sob o Parecer
185.924, em 16/01/2013. Na sequéncia, as participantes serdo recrutadas, contando com o
auxilio e informacOes dispensados por profissionais atuantes nas instituicdes parceiras da
pesquisa. Em seguida, serd agendado um horario com as maes, por telefone,
preferencialmente nas dependéncias da instituicdo, onde serdo expostos 0s objetivos e
procedimentos da pesquisa e sera realizado o convite de participacdo. No caso de a
participante ndo poder deslocar-se, o contato se dara domicilio.

As maes que aceitarem participar do estudo assinardo o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Apéndice 3) e responderdo ao Questionario de ldentificacdo de
Estressores (Apéndice 1), Questionario Sociodemografico e de Caracterizacdo das Maes
(Apéndice 4), Questionario de Qualidade de Vida (WHOQOL-BREF) (Anexo 1), Inventario
de Depressao de Beck (BDI I1), Escala Baptista de Depressao (Versao Adulto - EBADEP-A)
e Inventario de Desesperanca Beck (BHS), respectivamente. A administracao foi realizada nas
dependéncias da instituicdo e na residéncia das maes, de forma individual e assistida, em uma

Unica sessdo de aproximadamente duas horas.

Questionario de Identificacdo de Estressores: Objetiva investigar se a participante
vivenciou alguma situacdo estressora no periodo de 6 meses antecedentes a pesquisa.

Consta de 8 questdes de escolha simples.

Questionario Sociodemografico e de Caracterizacdo da Mae: Visa investigar dados

sobre a vida da mée, sua profissional e familiar, atividades de lazer e uso de TICs, bem
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como de seu companheiro, quando houver e, de seu filho com TEA. Da mée serédo
mensuradas variaveis como: dados de identificacdo, historico de depressao, atividades
de lazer e uso de TICs. Do companheiro, serdo contemplados dados de identificagéo e
informac0es relativos aos cuidados dispensados ao individuo com TEA. Do filho com
TEA serdo ponderados dados de identificacdo, caracterizacdo do comportamento e a
qualidade do apoio recebido no cuidado. O questionario € composto por 47 questdes,

de escolha simples.

Escala de Qualidade de Vida - WHOQOL-BREF: versdao abreviada da Escala de
Qualidade de Vida WHOQOL (100), que objetiva avaliar a qualidade de vida. Este
instrumento possibilitara identificar como cada participante avalia a sua qualidade de
vida. E composto de 26 questdes divididas em quatro dominios: fisico (7 questdes),
psicoldgico (6 questbes), relacdes sociais (3 questdes) e meio ambiente (8 questdes) e
2 questdes relacionadas a avaliagdo global da qualidade de vida. As respostas sao
classificadas em uma escala de Likert de 5 pontos (FLECK, et al, 2000). O
WHOQOL-Bref foi validado no contexto brasileiro, com caracteristicas satisfatorias
de consisténcia interna, validade discriminativa, de critério, concorrente e
fidedignidade teste/reteste, tornando este instrumento uma alternativa adequada para

avaliar a qualidade de vida.

Inventario de Depressdo de Beck (BDI IlI): objetiva investigar o grau de
sintomatologia da depressdo. Consta de 21 questbes. O escore total é resultado da
soma dos itens individuais, podendo alcancar o maximo de 63 pontos. A pontuacdo
final é classificada em niveis minimo, leve, moderado e grave, indicando a intensidade
da depressdo (CAMPOS, 2010). O BDI |l apresenta propriedades psicométricas
confiaveis e robustas no que se refere a fidedignidade e validade, sendo um
instrumento confiavel para avaliar sintomas depressivos na populacdo brasileira
(PARANHOS, ARGIMON e WERLANG, 2010).
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Escala Baptista de Depressdo (Versdo Adulto) — EBADEP-A: é um instrumento
brasileiro que tem como objetivo rastrear sintomas depressivos em amostras
psiquiatricas e ndo psiquiatricas. Consta de 90 frases, apresentadas em pares, uma de
cunho positiva e outra negativa, totalizando 45 itens. As respostas sao estruturas em
escala Likert de 4 pontos, tendo como pontuacdo minima zero e maxima de 135,
qguanto maior a pontuacdo maior a sintomatologia depressiva. A escala apresenta
evidéncias de validade (BAPTISTA e GOMES, 2011).

Escala de Desesperanca de Beck (BHS): consiste em um instrumento que avalia a
dimensdo do pessimismo ou da extensdo das atitudes negativas referente ao futuro.
Consta de 20 questdes afirmativas que o individuo deve examinar e classificar, cada
uma como certa ou errada (Beck & Steer, 1993 apud PARANHOS, ARGIMON e
WERLANG, 2010). Na versdo em portugués, a BHS foi testada em amostras clinicas
e na populacdo geral, revelando ter propriedades confiaveis, com dados satisfatorios
de fidedignidade e validade (CUNHA, 2001).

8.4 Variaveis do estudo
a) Qualidade de Vida
A Organizacdo Mundial de Saude define Qualidade de Vida (QV) como a percepcao
do sujeito acerca de sua posicdo na vida no contexto dos sistemas de cultura e valores nos
quais esta inserido e em relacdo a suas metas, e expectativas e inquietagdes. Ndo ha uma
definicdo unanime para conceituar QV, porém, trés aspectos sdo considerados fundamentais,
o0 carater subjetivo, a multidimensionalidade e a presenca de elementos de avaliacdo positivos
e negativos. (FLECK et al., 1999).

b) Sintomatologia depressiva e desesperanca
A sintomatologia depressiva alude sintomas de ordem cognitiva, somatica e afetiva que
podem ser manifestos por meio da perda de energia, falta de interesse, desesperanca, anedonia

e pensamentos negativos e de desvalia. Aliado a isso, pode existir alteragdes do sono, apetite,
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atividades sexual, sentimentos de culpa e inutilidade, pensamentos sobre morte e suicidio,
auto-estima e auto-confianca reduzidos, caracterizado por experiéncias subjetivas de grande
sofrimento (KAPLAN, SADOCK e GREBB, 2003).

O entendimento de desesperanca é norteado por crencas de que as metas e expectativas
ndo serdo alcancadas, aliado a sentimento de desamparo, falta de perspectiva de resolugdo dos
problemas, sentimento negativo diante do futuro, receio de que situacbes desagradaveis
acontecem (CUNHA, 2001).

c) Tecnologias da informagéo e comunicagao
A TIC pode ser considerada como uma ferramenta que possibilita 0 acesso a uma
variada gama de informacdes, tempestivas e estratégicas. Corresponde a recursos de criagéo,

armazenamento e disseminacdo de dados e informacdes (LAUDON e LAUDON, 2010).

8.4.Analise dos dados

A andlise dos dados do questionario sociodemografico sera através da estatistica
descritiva. No que se refere aos dados obtidos por meio dos instrumentos (Questionario de
Qualidade de Vida (WHOQOL-BREF), Inventario de Desesperanca Beck (BHS), Inventario
de Depressdo de Beck (BDI 1) e Escala Baptista de Depressdo — Versao Adulto (EBADEP-
A) os dados serdo digitados em planilha de Excel e exportados para o software Statistical
Package for Social Sciences (SPSS) para a realizacdo das andlises estatisticas descritivas e
inferenciais. Para a anélise as variaveis categoricas serdo expressas como frequéncia absoluta
e relativa e a as numéricas continuas como média + desvio padrdo ou mediana (percentil25 —
percentil75) conforme apresentaram distribuicdo normal ou ndo normal, respectivamente. As
associacOes entre varidveis numéricas foram avaliadas utilizando-se coeficiente de correlagéo

de Spearman, considerar-se-a como significativos testes com valor de probabilidade < 0,05.
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8.5. Consideracoes éticas

O projeto de pesquisa atende a resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 1996) e contempla o cddigo de ética profissional do Psicdlogo, respeitando aos
principios éticos. A pesquisa foi submetida & apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa —

UPF e obteve aprovagdo sob parecer nmero 185.924, em 16/01/2013.

9 Divulgacao

Os resultados da pesquisa serdo divulgados em congressos, artigos cientificos e por
ocasido da defesa em banca publica na Universidade de Passo Fundo para obtencdo do grau

de Mestre, mantendo a garantia do sigilo e da confidencialidade dos dados.
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10 Cronograma

O quadro a seguir descreve as atividades e o periodo de execucdo previstos para o

desenvolvimento do projeto de dissertacao.

ATIVIDADES 2012 2013

MIAMIJIJIA|S|IONID|JIFIMIA{M|J|J|A|S|O|N

Elaboragéo do
projeto

Revisdo da literatura

Carta de autorizagdo

das instituicdes

Encaminhamento
CEP-UPF

Banca de

qualificacéo

Coleta de dados

Levantamento e
interpretagdo  dos

dados

Elaboracéo da

dissertagdo

Producdo  artigos

cientificos

Banca de defesa da
dissertacao

Revisdo da
dissertacao

conforme banca

Entrega da

dissertacdo UPF

Josieli Piovesan ppgEH




PGEH055

11 Orgamento

MATERIAL PERMANENTE

Especificacdo Fonte Qtd. Valor unitario Valor Total R$
Financiadora R$
Computador Pesquisador 01 800,00 800,00
Manual da Escala de
Depressdo EBADEP- A Pesquisador 01 65,00 65,00
Manual do Inventario de
Depressao de Beck — BDI 1l | Pesquisador 01 98,00 98,00
Valor total do material permanente | R$ 963,00

MATERIAL DE CONSUMO

Especificacdo Fonte Qtd. Valor unitario Valor Total R$
Financiadora R$

Papel oficio Pesquisador 600 0,05 30,00

Pen Drive Pesquisador 01 30,00 30,00

Tinta para impressao Pesquisador 01 55,00 55,00

Folha resposta Escala de 5,00 350,00

Depressdo Beck - BDI |1 Pesquisador 70

Folha de resposta Escala de 252,00

Desesperanca Beck — BHS Pesquisador 70 3,60

Folha de resposta da Escala | Pesquisador 70 2,40 168,00

de Depressdo EBADEP - A

Descolamento - Transporte Pesquisador 1.000,00 1.000,00
Valor total do material de consumo | R$ 1.885,00

VALOR TOTAL DO PROJETO | R$ 2.848,00
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ANEXO 1 - WHOQOL- Bref

Instrucoes

Este questiondrio € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saide e
outras dreas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes . Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questio, por favor, escolha entre as alternativas a
que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, poderd ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupagdes. Nos
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as  duas
ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas tltimas duas semanas, uma questio
poderia ser:

nada | muito médio | muito | completamente
pouco

Voceé recebe dos outros o apoio de que 1
necessita?

[§8]
w
-
W

Vocé deve circular o niimero que melhor corresponde ao quanto voceé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas tltimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o
numero 4 se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

nada | muito médio | muito’ | completamente
pouco
Voce recebe dos outros o apoio de que I 2 3 4 5
necessita?

Voceé deve circular o niimero 1 se vocé ndo recebeu "nada” de apoio.
po
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Por favor, leia cada questiio, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a melhor resposta.

muito uim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
I Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
o
2 Quao satisfeito(a) vocé estd 1 2 3 4 5
com a sua saude?
As questoes seguintes sdo sobrc o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas iltimas duas semanas.
nada muito mais ou bastant extremamente
pouco menos e
3 Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 4 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
4 O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 4 5
tratamento médico para levar sua vida
diaria?
5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 B 5
6 Em que medida vocé acha que a sua vida 1 2 3 4 5
tem sentido?
7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
8 Quio seguro(a) vocé se sente em sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
9 Quio sauddvel é o seu ambiente fisico 1 2 3 4 5
(clima, barulho, poluigio, atrativos)?
As questdes seguintes perguntam sobre quio completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer
certas coisas nestas tltimas duas semanas.
nada | muito médio muito | completamente
pouco
10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
11 | Vocé € capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 < 5
necessidades?
13 | Qudo disponiveis para vocé estio as ] 2 3 4 s
informacdes que precisa no seu dia-a-dia?
14 | Em que medida vocé tem oportunidades de I 2 3 4 5
atividade de lazer?
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As questdes seguintes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas tltimas duas semanas.

quio bem ou satisfeito

vocé se sentiu a respeito de varios

muito ruim nem ruim bom muito
uim nem bom bom
15 | Qudo bem vocé é capaz de se locomover? 1 3 4 5
mito nem < muito
insatisfeito nem msausfeito sausfeito
16 | Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 3 4 5
sono?
17 | Quado satisfeito(a) vocé estd com sua 1 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
I8 | Quao satisfeito(a) vocé esta com sua I 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quao satisfeito(a) vocé esta consigo 1 3 4 5
mesmo?
20 | Quao satisfeito(a) vocé esta com suas 1 3 -4 5
relagdes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 | Quao satisfeito(a) vocé estd com sua vida 1 3 4 5
sexual?
22 | Quao satisfeito(a) vocé esta com o apoio 1 3 4 5
que vocé recebe de seus amigos?
23 | Quao satisfeito(a) vocé esta com as 1 3 4 5
condi¢des do local onde mora?
24 | Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu I 3 4 5
acesso aos servigos de satde?
25 | Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 3 4 5
meio de transporte?
As questdes seguintes referem-se a  com que freqiiéncia  vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
ultimas duas semanas.
g frecfientermenie
26 | Com que freqiiéncia vocé tem 1 2 3 4 5

sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressio?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?

Vocé tem algum comentério sobre o question4rio?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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APENDICE 1 — QUESTIONARIO DE IDENTIFICACAO DE ESTRESSORES

An
rosswoucis UPF (3@ PPY EH

ENVELHECIMENTO HUMANO

QUESTIONARIO DE IDENTIFICACAO DE ESTRESSORES

Responda se vocé passou por uma das situacdes abaixo no periodo de 6 meses até hoje:

SIM NAO

Acidente — hospitalizacao

Assalto — roubo

Casamento

Desemprego

Divorcio

Doenca terminal

Gravidez — nascimento de um filho(a)

® N o g & W DN

Morte de um ente querido

Outro acontecimento que lhe preocupou:

Josieli Piovesan ppgEH




PGEH055

APENDICE 2 - CARTA DE AUTORIZACAO

<bPF
ros-crapuacho U PIF PPIEH

ENVELHECIMENTO HUMANO

Projeto: QUALIDADE DE VIDA DE MAES DE INDIVIDUOS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA NO ENVELHECIMENTO

Pelo presente instrumento, venho manifestar meu consentimento para que a pesquisa
“Qualidade de Vida de Maes de Individuos com Transtorno do Espectro Autista no
Envelhecimento” sob a responsabilidade da pesquisadora Josieli Piovesan do Programa de
Mestrado em Envelhecimento Humano — Universidade de Passo Fundo, sob a orientacdo da
Dra. Silvana Alba Scortegagna e coorientacdo da Dra. Ana Carolina Bertoletti De Marchi seja
realizada na

O objetivo deste estudo € investigar a qualidade de vida de mées de individuos com
TEA frente ao envelhecimento de seu filho. A participacdo das maes serd em responder a um
questionario sociodemografico e de caracterizagdio e a outros quatro instrumentos
psicométricos, de forma individual, estes procedimentos terdo a duragcdo aproximada de uma
hora.

Obtive todas as informacgdes necessarias para poder decidir conscientemente sobre a
participacdo da instituicdo na referida pesquisa, estando livre para interrompé-la a qualquer
momento. Os dados pessoais serdo mantidos em sigilo e os resultados da pesquisa serdo
utilizados para alcancar os objetivos do trabalho e serdo divulgados em banca publica na
Universidade de Passo Fundo, artigos e congressos cientificos.

Finalmente, vocé receberd uma copia deste termo, aonde consta o telefone e o
endereco do pesquisador principal, podendo tirar a qualquer momento duvidas sobre a
pesquisa, ou também pode consultar o Comité de Etica em Pesquisa da UPF, pelo telefone
(54) 3316 8370.

Assinatura

Nome do diretor (a)

Carimbo da instituigéo

Josieli Piovesan

Tel: (55) 8123 1912
Pesquisadora responsavel
Frederico Westphalen — RS
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APENDICE 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

b

PP9EH

ENVELHECIMENTO HUMANO

pos-Grapuacio | J P F

Vocé esta sendo convidada a participar voluntariamente da pesquisa intitulada “Qualidade de
Vida de Maes de Individuos com Transtorno do Espectro Autista no Envelhecimento"”, que estou
desenvolvendo como aluna do Programa de Pés-Graduacdo em Envelhecimento Humano— ppgEH, da
Universidade de Passo Fundo, sob a orientacdo da professora Dra. Silvana Alba Scortegagna e
coorientagdo da professora Dra. Ana Carolina Bertoletti De Marchi, tendo como pesquisadora
responsavel Josieli Piovesan, mestranda do ppgEH — UPF.

O objetivo geral da pesquisa € de investigar a qualidade de vida de maes de individuos com
Transtorno do Espectro Autista frente ao envelhecimento de seu filho. Para tanto, sua participacao sera
responder a um questionario sociodemografico e de caracterizacdo da mde e a outros quatro
instrumentos. O questionario sociodemografico e de caracterizacdo é composto de 49 questdes, de
escolha simples, que investigam dados sobre a sua vida, a sua situagéo profissional e familiar, bem
como de seu filho (a) com Transtorno do Espectro Autista. Os outros instrumentos sdo compostos de
aproximadamente 20 questdes, cada um, também de escolha simples, e avaliam a qualidade da sua
vida, de que maneira vocé tem vivido, 0 modo como vocé se sente, se vocé se sente deprimida ou néo,
e 0 que vocé pensa do futuro. Os instrumentos serdo administrados na instituicdo ou em local a ser
combinado, de forma individual e terdo a duragdo aproximada de uma hora.

Espera-se que a sua participacdo na pesquisa ndo implique em riscos, porém, no caso de ser
identificado algum sinal de desconforto, comprometo-me a interromper a entrevista e encaminha-la
para os profissionais especializados na érea.

Vocé tera a garantia de receber esclarecimentos sobre qualquer duvida relacionada a pesquisa
e podera ter, como beneficio, 0 acesso aos seus resultados apds o término da pesquisa.

Sua participacdo nessa pesquisa ndo € obrigatoria e vocé podera desistir a qualquer momento,
retirando seu consentimento, sem que isso traga qualquer prejuizo no seu atendimento ou no de seu
filho pela instituig&o.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados em artigos e congressos cientificos, mas vocé tera
a garantia do sigilo e da confidencialidade dos dados.

Finalmente, vocé receberd uma copia deste termo, aonde consta o telefone e o endereco do
pesquisador principal, bem como da orientadora da pesquisa, podendo tirar a qualquer momento
duavidas sobre a pesquisa e sua participagdo, ou também pode consultar o Comité de Etica em Pesquisa
da UPF, pelo telefone (54) 3316 8370.

Assinatura do participante:

Nome:

Josieli Piovesan Dra. Silvana Alba Scortegagna
Tel: (55) 8123 1912 Tel: (54) 54-91763784
Pesquisadora responsavel Orientadora

Frederico Westphalen — RS Passo Fundo - RS
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APENDICE 4 — QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E DE CARACTERIZACAO

DAS MAES
<bPF
PPIdEH

pos-crapuAcio LJ PF &
ENVELHECIMENTO HUMANO

Pesquisa: Qualidade de Vida de Mé&es de individuos com Transtorno do Espectro Autista no
Envelhecimento ~ _
QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E DE CARACTERIZACAO DAS MAES

DADOS DA MAE
1) Nome:
2) Data nasc.:
3) Municipio: Zona: () rural () urbana
4) Estado Civil: ( ) Casada / unido estavel ( ) solteira ( ) separada ( ) vilva.

Ha quanto tempo:
5) Anos de estudo:

6) Trabalha: ( ) sim ( ) ndo. Em que: Jornada de trabalho: hs seman.
7) Numero de filhos:
8) Quantas pessoas residem na casa?

9) Remuneracdo mensal em salarios:
10) Tem religido: ( ) Sim ( ) N&o
11) Vocé pratica sua religido? ( ) Sim () Néo
12) O quanto de suporte vocé considera que a sua opcao religiosa lhe oferece no
enfrentamento de situacdes estressoras? ( ) Nada () Pouco ( ) Muito
13) Vocé ja foi diagnosticada com depressao? ( ) Sim () ndo.
Quantos episodios:
Hé& quanto tempo:
14) Vocés faz uso de medicagdo? () Sim ( ) néo.
Quais? Por que motivos:

15) Vocé frequenta festas e bailes: ( )sim ( ) as vezes ( ) néo.

16) Vocé participa de grupos de comunidade: ( ) Sim ( ) &s vezes ( ) ndo

17) Vocé participa de atividade recreativa ou esportiva? ( ) Sim ( ) as vezes ( ) ndo
18) VVocé visita seus amigos: ( ) Sim ( ) &s vezes ( ) ndo

19) Vocé participa de grupos de mées: ( ) Sim ( ) ndo

20) Quéo sozinha vocé se sente em sua vida? ( ) nada ( ) pouco ( ) muito

DADOS SOBRE O COMPANHEIRO
21) Data nasc.:

22) Anos de estudo:
23) Trabalha: ( ) sim () N&o. Em que
24) Auxilia no cuidado com o seu filho (a)? ( ) Sim ( ) as vezes ( ) Néo.

Em que situagoes:
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25) Vocé considera essa ajuda suficiente: () Sim () ndo

DADOS DO FILHO (A) COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA
26) Data nasc.:
27) Sexo: () feminino (' ) masculino
28) Ordem de nascimento:
29) Quando foi feito o diagnostico: Por quem:
30) Quais atendimentos seu filho recebe:

() psicélogo () psiquiatra () neurologista ( ) pedagoga. ( ) outros. Qual:
31) Seu filho(a) apresenta algum outro diagnéstico (comorbidade): ( ) Sim () N&o. Caso

afirmativo: qual?
32) Ha quanto tempo seu filho frequenta a institui¢do - Escola Especializada:
33) Vocé sente que tem apoio da instituicdo? ( ) Sim () as vezes ( ) Nao
34) O seu filho faz uso de medicagdo continua: ( ) Sim ( ) N&o.

Qual (is): Por qual motivo:
35) Com relacdo a independéncia de seu filho(a) nas atividades de vida diéria, gostaria de

saber se ele:

Sim Parcial Néao

Possui controle esfincteriano

Alimenta-se sozinho

Veste-se sozinho

Faz higiene sozinho

Sabe ler

Expressa-se através da fala

36) Com relacdo ao comportamento do seu filho (a) o quanto vocé percebe que ele manifesta:

Raramente Ocasionalmente | Frequentemente

a) Agitacdo

b) Agressividade

c) Impulsividade

d) Comportamentos repetitivos

e) Comportamentos auto lesivos

37) Quais dos comportamentos acima mais lhe incomodam:
38) Além destas héa outras caracteristicas do seu filho (a) que Ihe incomodam:
Quais:
39) Como vocé imagina que sera o futuro em relacéo ao seu filho (a)? (1°. GRUPO)
() melhor que atualmente () igual () pior que atualmente.
Porque:
40) Qual a sua maior preocupagédo com relacgao a futuro:

USO DAS TECNOLOGIAS DA INFORMACAO E COMUNICACAO
41) Agora vou lhe citar algumas tecnologias e gostaria que vocé indicasse quais delas utiliza:
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( ) DVD ou Blu-ray () tablet
() telefone celular () video game
() computador () outros: quais

42)Vocé tem acesso a internet: () sim () ndo. Caso afirmativo. De quais equipamentos
VOCE acessa:
()TV
( ) telefone celular
(' )computador
() tablet

43) O que o computador e a internet representam para vocé?

44) Voceé acredita que o uso das TICs auxilia na melhora de sua qualidade de vida?
( )sim ( )ndo ( )néosei

45) Voceé acredita que o tablet, o computador, a internet, etc Ihe auxiliam ou ja lhe auxiliaram
no cuidado de seu filho(a): ( ) Sim () ndo ( ) ndo sei. Em caso afirmativo. De que
modo: .

46) Vocé acessa ou acessou blogs ou sites sobre autismo por meio da internet: () sim ()
ndo. Em caso afirmativo, vocé considera que as informacdes disponiveis sdo importantes
para a melhora de sua qualidade de vida? ( ) sim ( ) ndo

47)Voceé ja trocou informacdes ou se comunicou com outras pessoas que também tem filhos
com autismo por meio da internet: ( ) sim () ndo

48) Vocé participa de alguma rede social com o objetivo de interagir com mées de filhos
autistas? () Sim () Nao

49) Se vocé fosse classificar a importancia do uso das TICs, classificaria como:

() muito importante () ndo tem opinido formada ( ) pouco importante
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