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RESUMO

OBJETIVO:Avaliar na literatura os estudos que descreveram a qualidade de vida de mées com
filho autista. METODOLOGIA:Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, com o

periodo de coleta de junho a setembro de 2017. Foram utilizadas as seguintes bases de dados:
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Medline/Pubmed, Lilacs e PEdro. Foram utilizados descritores de assuntos especificos para

cada base de dados. Tiveram como critérios de inclusdo, estudo de corte transversal, sem
restricdo de linguistica, sem restri¢do de data e foram excluidos os seguintes tipos de estudos:
tese de doutorado, livros, dissertagdo de mestrado e Trabalho de Conclusdo de Curso de
Graduacdo. RESULTADOS: Foram encontrados 67 artigos. 55 artigos foram excluidos pela
leitura do titulo e do resumo e 4 artigos eram repetidos entre as bases de dados. Deste foram
selecionados apenas 9 artigos para leitura na integra, sendo que apenas 5 artigos foram incluidos
na revisdo. CONCLUSAO: O estado de saide mental de maes de criancas com autismo é
prejudicado, e fornecer apoio educacional pode melhorar o estado de saide mental de toda a

familia.

Palavras-chaves: Autismo, desordem autista, maes, qualidade de vida.

ABSTRACT

OBJECTIVE: To evaluate at the literature studies that described the mom’s life quality with
autistic children. METHODS: An integrative review of the literature with the collection
period from June to September of 2017. For this study were used the following databases:
Medline/Pubmed,Lilacs e PEdro. Specific subject describers to each databases were used.

How include criterion, cross sectional studies, without language restriction, without date
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restriction and the following type of studies were excluded PhD thesis, books, master’s thesis

and graduation course Conclusion Work. RESULTS: Were found 67 articles, 55 articles were
excluded for reading the title and the abstract and 4 articles were of repeated database. From
all of that were selected only 9 articles for the integral reading, but, just 5 of that were
included at this review. CONCLUSION: The mental health status of mothers of children with
autism is impaired, and providing educational support can improve the mental health status of

the whole family.

Keywords: Autism,disorder autistic, mothers, quality of life
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INTRODUCAO

O autismo foi retratado em 1943 por Leo Kanner, um psiquiatra americano que reuniu
um conjunto de comportamentos que podem ser caracteristicos de algumas criangas que
teoricamente apresentam o distdrbio (PEREIRA, 1999). Estas apresentam dificuldades de
comunicacdo social e comportamentos repetitivos (OZONOFF et al, 2003). Kanner define o
autismo como uma alteragdo puramente emocional (BARON-COHEN, 1990). Em 1944,
Asperger definiu o autismo em dificuldades de comunicagédo, adaptacdo social e movimentos
estereotipados (CARNIEL et al, 2011).

O autismo ¢é caracterizado por desordens complexas no cérebro que resulta em retardo
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mental (alteracdo cognitiva), trazendo como caracteristica a dificuldade na comunicacéo social

e comportamentos repetitivos (FOMBONNE,2005). Os portadores dessa condi¢do irdo
manifestar o disturbio de formas variadas, isso ird depender do nivel de desenvolvimento e
idade cronoldgica de cada individuo (A.P.A. 1996).

Essas alteracdes possuem grande variedade de capacidades e personalidades. Podendo
ter uma deficiéncia intelectual severa ou ser altamente dotados, dificuldades de coordenacéo
motora e de atencdo, ou seja, dificuldade de lecionar na escola, aprender atividades da vida
diéria, como, por exemplo, tomar banho; serem lentificados ou mais ativos e simplesmente ter
respostas mais positivas em termos de interacdo. Podem levar uma vida relativamente normal,
mas precisaram de apoio especializado em todo decorrer da vida (DUNLAP; PIERCE; KAY,
1999).

Diante de todas essas alteracfes comportamentais e sociais, as mées dessas criancas
apresentam uma maior sobrecarga de trabalho. No entanto, a qualidade de vida (QV) das méaes
de autista ¢ insatisfatoria porque relatam ndo apresentar saude, bem-estar e tem altos niveis de
estresse parental (HERRING et al., 2006; MONTES; HALTERMAN, 2007, PISULA, 2007,
YAMADA et al., 2007).

A QV de mées de autista esta sendo considerada pior em relacdo a vida de outras maes
com filhos que tenham qualquer outro tipo de deficiéncia (HEDOV et al., 2000). S6 depois de
conhecer mais sobre o distarbio os pais ficaram mais tolerantes diante dos comportamentos
(SOFRONOFF et al., 2004). Com o passar do tempo a falta e/ou dificuldade na interacao entre
mée-filho sé aumentam. As mées sdo sobrecarregadas pelo fato de que eles ndo desenvolveram
habilidades suficientes que o torne independente, tornado cada vez mais propicia/presente o
cansaco e fadiga e variados problemas mentais, tais como depressédo e /ou ansiedade para 0s
pais (SHU et al., 2002). Esses episodios de estresses s6 tendem a se intensificar pelo fato de
gue os filhos ndo respondem suas médes de forma tipica (ASANO et al., 2011) mas tendo
comportamentos ritualisticos, obsessivos (HIGGINS, BAILEY e PEARCE, 2005) Secundarios
a esses sdo agressivos, tém alto indice de hiperatividade e fazem birra (LECAVALIER, 2006),
gerando mais uma a dificuldade de interacdo entre mae-filho como consequéncia (ASANO et
al., 2011).

Nesse sentido, o presente estudo teve como objetivo analisar na literatura os estudos que
avaliaram a qualidade de vida de maes de criangas com autismo. Ademais, pretende-se também
quantificar quantos artigos sobre a tematica existe na literatura e verificar quais sdo o0s

questionarios mais utilizados para avaliar a qualidade de vida dessa populacgéo.



METODOLOGIA
DESENHOS DE ESTUDO.
Trata-se de um estudo do tipo reviséo integrativa da literatura.

PERIODOS DA COLETA.
A coleta dos dados realizou-se no periodo compreendido entre os meses de junho a
setembro de 2017.

CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE.
Critérios de Incluséo:

- Estudo de corte transversal

- Sem restricdo de linguistica

- Sem restricdo de data

Critérios de Excluséo
- Foram excluidos os seguintes tipos de estudos: tese de doutorado, livros, dissertacdo de
mestrado e Trabalho de Conclusao de Curso de Graduagéo.
COLETA DE DADOS

Para a elaboracéo da presente revisdo integrativa as seguintes etapas foram executadas:
definicdo do que foi extraido dos artigos, andlise e discussdo dos artigos selecionados e
incluidos na pesquisa.

Foi formulada a seguinte pergunta condutora para guiar o estudo: Baseado nos artigos
disponiveis na literatura, qual o nivel de qualidade de vida de mées com filho autista?

Para a selecdo dos artigos foram utilizadas trés principais bases de dados em salde:
Medline/Pubmed (Medical Literature Analysis and Retrieval Sistem on-line), Lilacs e o PEDro.
Na tentativa de facilitar a busca dos artigos utilizou-se o operador booleano ’AND’’ para
associar os descritores de assuntos. Cada descritor foi definido de acordo com sua respectiva
base de dados: MEDLINE/PUBMED utilizou-se 0 MeSH; a Lilacs o DeCS; ja o PEDRO

palavras-chaves. A estratégia de investigacao esté representada na Tabela 1.

Tabelal. Estratégia de investigacdo para cada base de dados:

BASE DE DADOS ESTRATEGIA DE PESQUISA




Medline (Pubmed) (("Quality of Life"[MESH]) AND "Mothers"[MESH]) AND
"Autistic Disorder"[MESH]

Lilacs ((Tw:(Autistic Disorder )) AND (tw:(Quality of Life)) AND
(tw:(mothers))

PEDro "Quality of life" AND "Autistic Disorder" AND Mothers

Buscou-se ampliar o &mbito da pesquisa, elegendo minuciosamente os artigos diante da
guantidade de possiveis vieses nessa etapa do processo. A busca foi realizada pelo acesso on-
line utilizando os critérios de elegibilidade. As apresentacGes dos resultados dos artigos

incluidos estdo apresentadas em tabelas e discutidos posteriormente.

RESULTADOS

Apos a coleta nas bases de dados (PUBMED/MEDLINE, LILACS e PEDRO) foram
encontrados 67 artigos. 55 artigos foram excluidos pela leitura do titulo e do resumo e 4 artigos
eram repetidos entre as bases de dados. Deste foram selecionados apenas 9 artigos para leitura

na integra, sendo que apenas 5 artigos foram incluidos na revisao (Figura 1).
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A tabela 2, caracteriza os resultados dos artigos incluidos na revisao, contendo:

Autor/Ano, Pais, Amostra, Participantes e Resultados.

Tabela 2. Caracteristica dos artigos incluidos:

Autor/Ano Pais Amostra Participantes Resultados
Maes com filho
com
KOUSHA Ird 127 diagnéstico de 72,4% das maes
2015 voluntarias ASD, vivendo apresentaram algum
em casa e m’;/el de ansieda’de e
sabendo lere | 49,6% relatararp nivel de
escrever. depressao.
crig/:\i?’:li?:?)m 77,5% das maes
i . estimaram a QV como
PIOVESAN Brasil | 4?, . autismo com "hoa". No (qgue diz
voluntéarias iaandsti o
2015 diagnostico de | yoqpeitg 4 satisfaciio com
ASD e quendo | 5 saide, 509 relataram
Passou por- 1 agtar “satisfeitos"”, 37,5%
situagoes "nem satisfeitos nem
estressante ate | jqatisfeitos”. Descobriu-
6 mesesantes | g0 46 quanto maior a
da pesquisa presenca de sintomas
depressivos nas maes,
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menor a percepcao da
QV.
A presenca de uma
) crianca autista modifica
SILVA 2014 Brasil 10 Maes de relagdes familiares, as
voluntarias criangas com maes dos mesmos
autismo sendo | gpresentam mais estresse
diagnosticada pela sobrecarga,
com TEA dificuldade de lidar com
as emocoes e
insatisfacdo com a QV.
70% avaliaram a sua QV
: ) como boa e 30% como
FAVERO- Brasil 20 Maes de muito boa, sobre a satide
NUNES voluntarias criangas com 15% estavam
2010 autismo sendo | jnsatisfeitas, 40% n&o
(sexo sabiam e 40% estavam
masculino) satisfeitas, ou seja, a
com TEA satisfagdo com a salde
foi menor que a QV
Maes de
) criangas com -
MISQUIATI2 Brasil 14 autismo, sendo Os aspectos emocionais
009 voluntarias eles sdo mais insatisfatorios
alfabetizado. do que a I|m|ta.géo por
aspectos fisicos.

ASD: Desordem do Espectro Autista; QV: Qualidade de vida; TEA: Transtorno do Espectro

Autista

DISCUSSAO

Os resultados apontados evidenciam que as dificuldades encontradas pelas mées de

filhos autistas sdo bastante significativas, no qual a percepcdo das mesmas quanto a QV nos
traz um alto indice negativo e apontam episodios depressivos.

A dependéncia dessas criangas é o que intensifica as dificuldades e o trabalho refletindo
na QV, pois essas maes se tornam cuidadoras dedicadas, em tempo absoluto aos seus filhos e
para manter essa exclusividade, encaminham todas suas energias para o0 bom funcionamento de
atividades cotidianas relativas a maternidade e afazeres domeésticos, sobrando pouca ou
nenhuma liberdade para o autocuidado (FLECK MP et al, 2000).

Quanto aos questionarios utilizados para avaliar a QV das mdes de criangas com

autismo, todos os estudos utilizaram o questionario Short Form-36 (SF-36) que é um
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instrumento de medida de qualidade de vida desenvolvido nos EUA e validado no Brasil. Esse

questionario é composto por 11 questdes e 36 itens que englobam oito componentes: capacidade
funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral da saude, aspectos sociais, limitagdo por aspectos
emocionais, saude mental e percepc¢do atual da satide (CICONELLI et al, 1999) e 0 WHOQOL-
Bref questionario que avalia a qualidade de vida (FLECK, 2000) .

O estudo de Sprovieri (2001) demonstrou que mesmo diante dos fatos, algumas maes
retratam sua qualidade de vida como positiva, mas séo insatisfeitas com a saude, sendo também
apontado que maes com baixo nivel instrucdo (escolaridade) estdo diretamente ligados aos
sintomas depressivos e de QV inferior e até transtornos de personalidade (YIRMIYA &
SHAKED, 2005).

Segundo Mohammadi et al. (2005) os niveis de ansiedade e depressdo entre essas maes
de criangas com autismo sao altos, o que com o tempo tende tornar mais eminente o efeito da
patologia sobre o estado de satide mental materna (OLSSON; HWANG, 2001). O atraso quanto
a confirmacao do diagndstico do ASD contribui para o agravo. Outros fatores que interferem a
QV dessas mdes sdo as idas e vindas para os profissionais de salde no geral e o ajuste da
medicacdo (GHANIZADEH et al., 2009; SEMENSATO et al. 2010).

Diante de toda essa exposi¢do ao estresse que as maes de criangas com autismo sofrem,
vale ressaltar que a aquisicdo de servicos de salde de apoio, social e mental sdo bem complexos
e requer uma capacitacdo e habilidade para oferecer melhores servicos. Toda essa adversidade
que o autismo provoca na familia ainda vem com o curso evolutivo da doenga, sendo pior para
aqueles cujo teve diagndstico em idade precoce e que sdo pais mais velhos (DAVIS &
CARTER, 2008).

As criangas mais graves, por apresentar maiores problemas com comportamento,
aprendizagem, compreensao de comandos, distirbios do sono e aspectos sensoriais geram mais
aflicdo para os pais, pois 0s mesmos ndo possuem Nogao e percepcdo da sua propria capacidade
mental e também dispde de dificuldade de se colocar no lugar do outro, ou reconhecer o que a
outra pessoa pode pensar ou sentir (BARON-COHEN, 1985). Todos esses fatores refletem
diretamente no aumento do nivel de ansiedade e depressédo e além do mais, causando sentimento
de exclusdo aos mesmos (DAVIS; CARTER, 2008; ESTES et al., 2009; HASTINGS et al.,
2005; MUGNO et al., 2007; REZENDES & SCARPA, 2011; SCHULTZ et al., 2012).

A QV das mdes e de toda familia que possui criancas com autismo resulta na ruptura
dos seus vinculos sociais e isso ndo pode ser tratado como algo invisivel (BARBOSA, 2009).

Pode-se salientar que, a probabilidade dessas criancas participarem menos de eventos
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religiosos, faltar aulas na escola e dar mais preocupacfes aos seus familiares afetando a

qualidade de vida deles (LEE et al 2008). Ademais, pela quantidade elevada de trabalho e
dependéncia que essas criangas demandam, muitas vezes sendo delimitada essas dificuldades
apenas e unicamente as maes (GHANIZADEH et al.,2009).

Apds a leitura dos artigos incluidos nesta revisdo, observou-se como limitagdo dos
estudos, a falta de um questionario mais especifico para avaliar a QV das mées com criancas
autista, uma vez que um instrumento ndo validado e desenvolvido para uma populagdo

particular pode refletir questdes que ndo estdo no seu constructo.

CONCLUSAO

Neste estudo avaliamos a qualidade de vida de maes com criancas autista, e foi
verificado em varios estudos que essas maes tém uma maior probabilidade de desenvolver
problemas mentais como depressao, ansiedade e pouco ou nenhum bem-estar psicolégico. O
estado de satde mental do seu cuidador pode interferir diretamente em seu modo de carinho,
resposta ao filho e as suas necessidades quanto ao tratamento e por fim a sua propria qualidade
de vida. Seria de extrema relevancia desenvolver e validar questionarios com especificidade
para mdes que tenham filho atipico (TEA) e que mostrem com fidedignidade quanto aos
resultados. As maes que expdem a grande dificuldade que existe no acesso a informacdes sobre
a condicdo de seus filhos, poderiam ser favorecidos com a inclusdo em programas educacionais
que é uma ferramenta muito efetiva e resultaria na reducdo do estresse familiar, aumento da
competéncia quanto ao cuidado com seus filhos, onde os dois se beneficiaram e o teriamos
respostas mais satisfatdrias.

Faz-se necessario 0 acompanhamento com profissionais especializados para melhor administrar
a conduta dessas mées com intuito de devolver uma qualidade de vida aceitavel e melhor

administrada pelas mesmas.
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ANEXO

Salutem - Revista Cientifica de Saide FACOL

INSTRUQC)ES PARA OS AUTORES

O trabalho a ser considerado para publicacdo deve obedecer as seguintes regras: Deve ser
redigido utilizando editor de texto Microsoft Word™ (extens&o de arquivo .doc), em portugués
ou inglés, fonte Arial ou Times New Roman tamanho 12pt de cor preta,espagamento 1,5 com
margens laterais de 3 cm e margens superior e inferior com 2,5 cm.

Os manuscritos poderdo ser submetidos dentro das categoriais de comunicagdo cientifica
designadas abaixo:

1. Artigos Originais: trabalhos nos quais séo informados os resultados obtidos em pesquisas de
natureza experimental, cujos resultados possam ser replicados e/ou generalizados. O texto néo
deveréa exceder 20 paginas;

2. Artigos de Revisdo: Trabalhos com avaliacGes criticas e sistematizadas da literatura sobre
um determinado assunto que devera dar ao leitor uma cobertura geral acerca do tema
apresentado. O texto ndo devera exceder 20 paginas;

3. Artigo de atualizagdo: trabalhos descritivos e interpretativos com base em literatura recente
sobre o estado atual de determinado assunto. O texto ndo devera exceder 20 paginas;

4. Relato de Caso: trabalhos com descricdo detalhada e analise critica de casos clinico-
laboratoriais atipicos que, pela sua raridade na literatura ou apresentacdo ndo usual, merecem

uma divulgacdo e discussdo cientifica. O texto ndo devera exceder 20 paginas.
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Os manuscritos a serem submetidos independente da categoria de comunicagdo, devem

apresentarcomo base 0s seguintes topicos:

1. Titulo: Deve dar uma ideia precisa do conteldo e ser o mais curto possivel. Estes deverdo
estar escritos em caixa baixa, negritados e centralizados;

2.Nomes dos autores: Os nomes dos autores devem vir abaixo do titulo, também centralizados,
com uma linha de espaco em relacdo ao titulo. O nome completo dos autores deve aparecer na
ordem correta de autoria, sem inversdes. No caso de varios autores, seus nomes deverdo ser
separados por virgulas;

3.Filiacdo dos autores: Apds o nome de cada autor devera constar um namero Arabico
sobrescrito (Exemplo: 1), que indica sua instituicdo de procedéncia e devera aparecer logo
abaixo da nominata dos autores, também centralizado e com enderecos completos, inclusive o
CEP da cidade. Deve-se assinalar o nome do autor para correspondéncia com um asterisco
sobrescrito (Exemplo: *), para o qual toda correspondéncia devera ser enviada,;

4. Resumo/Abstract (separadamente): Todos os trabalhos deverdo ter resumos em inglés
(Abstract) e portugués. O Abstract e 0 Resumo devem conter as mesmas informagdes e sempre
sumariar a introducdo, o objetivo, a metodologia, os resultados/discussdo e conclusdes (maximo
de 200 palavras);

5.Palavras — chave (logo apds o final do Resumo)/Keywords (logo ap6s o final do Abstract):
NUmero méaximo de seis e minimo de trés separados por virgula. As palavras selecionadas ndo
devem estar contidas no titulo;

6. Introducdo:Breve introducdo ao tema, incluindo definicdo dos conceitos gerais, uma pequena
revisao sobre a tematica na qual o trabalho esta inserido, apresentacdo e contextualizacdo do
problema abordado. Deverd estabelecer com clareza o objetivo do trabalho (apresenta-lo no
ultimo paragrafo da introducao) e sua relacdo com outros trabalhos na mesma area;

7. Material e Métodos: A descri¢do dos materiais e dos métodos usados devera ser breve, porem
suficientemente clara para possibilitar a perfeita compreensdo e a reproducéo do trabalho.
Processos e tecnicas ja publicados, a menos que tenham sido extensamente modificados,
deverdo ser referenciados por citacdo. Figuras, graficos, tabelas e quadro podem ser inseridos;
8. Resultados e Discussao: Apresentar os resultados obtidos no respectivo trabalho e discuti-
los em relagdo ao conhecimento previamente disponivel. Figuras, graficos, tabelas e quadro
podem ser inseridos;

9. Consideragdes Finais: Indicar de forma corrida, sucinta e objetiva as principais conclusfes

obtidas no trabalho;
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10.Agradecimentos: Este item é opcional e devera vir antes das Referéncias Bibliograficas;

11.Referéncias Bibliograficas: O niumero recomendado é de no méaximo 30 referéncias, exceto
para estudos de revisdo da literatura.No texto, serd usado o sistema autor-ano para citacoes
bibliograficas, utilizando-se ampersand (&) no caso de 2 autores. A formatacéao das referéncias
deve ser padronizada em conformidade rigorosa com as orientacdes da ultima edicdo da ABNT
— ASSOCIACAO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS.

As figuras, gréficos, tabelas e quadros inseridas no manuscrito deverdo também estar
inseridosno texto, juntamente com suas legendase titulos. Em caso de tabelas, figuras e anexos
ja publicados, os autores deverdo apresentar documento de permissdo assinado pelo autor ou
editores no momento da submissdo. As tabelas devem incluir apenas os dados imprescindiveis,
evitando-se tabelas muito longas. Devem ser numeradas, consecutivamente, com algarismos
arébicos e apresentadas no final do texto. N&o se recomendam tabelas pequenas que possam ser
descritas no texto. Alguns resultados simples sdo mais bem apresentados em uma frase e ndo
em uma tabela;

As Figuras devem ser citadas e numeradas, consecutivamente, em algarismos arabicos na ordem
em que aparecem no texto. O titulo e a(s) legenda(s) devem tornar as tabelas e figuras
compreensiveis, sem necessidade de consulta ao texto. Todas as legendas devem ser digitadas
em espaco duplo, e todos os simbolos e abreviacdes devem ser explicados.

Coloque as figuras em formato .TIFF ou .jpg com no minimo 300 dpi de resolucdo. Figuras de
baixa qualidade n&o serdo publicadas.



