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ARTIGO ORIGINAL

Resiliéncia em maes de filhos com Transtorno do Espectro Autista e ffatores relacionados

Objetivo: identificar os niveis de resiliéncia em maes de filhos com Transtorno do Espectro Autista e 0s
fatores relacionados. Método: estudo quantitativo, observacional e transversal, com 394 mées de filhos com
diagnéstico de com Transtorno do Espectro Autista. A coleta de dados foi online, com aplicagdo dos
instrumentos: Escala de Resiliéncia, Inventario de Sobrecarga do Cuidador, Escala de Emocéo Expressa,
Escala de Bem-estar Subjetivo e questionario sociodemografico. A analise dos dados foi por estatistica
descritiva e inferencial, por meio de testes de associagao e pela técnica de Regressao de Poisson com variancia
robusta para estimar a Razdo de Prevaléncia, com intervalo de confianga de 95%. Resultados: maes com 42
anos ou mais, residentes na regido sudeste do Brasil e com o filho no ensino fundamental tém maior
prevaléncia de resiliéncia alta. Aquelas com nivel de sobrecarga severa, com doencas relacionadas a salde
mental e com todos os filhos com o transtorno apresentaram menor prevaléncia de resiliéncia alta. Concluséo:
a resiliéncia das maes participantes é influenciada por fatores relacionados a elas e aos filhos com transtorno,
indicando a importancia de interven¢des multidimensionais para promover seu bem-estar e de suas familias.

DESCRITORES: Maes; Transtorno do Espectro Autista; Resiliéncia Psicolégica; Salde mental.

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é classificado como um transtorno do neurodesenvolvimento,
de origem multifatorial, envolvendo aspectos ambientais, genéticos e epigenéticos. Caracteriza-se por
alteracBes cognitivas, dificuldades na linguagem e interacdo social, além de comportamentos e interesses
restritos e repetitivos®. Frequentemente, associa-se a outros transtornos psiquiatricos ou neurolégicos, como
déficit de atencgdo e hiperatividade, ansiedade, depresséo e epilepsia, agravando os desafios enfrentados por
individuos com TEA e suas familias®.

A manifestacdo do TEA ocorre de forma heterogénea, geralmente na primeira infancia, e afeta diversos
aspectos da vida do individuo, incluindo atividades diérias, autocuidado e relagdes sociais. O nivel de
dependéncia desses individuos em relagdo aos cuidados familiares varia conforme a intensidade dos sintomas,
exigindo ajustes significativos na dindmica familiar®,

Essas mudangas incluem redistribuicdo de papéis e responsabilidades, reducdo de atividades sociais e
de lazer, além de impacto na funcionalidade do grupo familiar como um todo. As maes, frequentemente
designadas como as principais cuidadoras, enfrentam altos niveis de sobrecarga fisica, mental e emocional,
agravados pela demanda continua de cuidado®,

Embora estudos sobre familias de criangas com TEA tenham se concentrado em fatores como estresse,
adoecimento mental, estratégias de enfrentamento e qualidade de vida®®, ha uma lacuna importante na
literatura relacionada aos aspectos positivos da satide mental. Em particular, hd uma caréncia de investigacOes
sobre resiliéncia, um constructo central para compreender como familias superam adversidades associadas ao
cuidado de filhos com TEA.

A resiliéncia, definida como a capacidade de superar ou adaptar-se positivamente a situagdes adversas,

é um processo dindmico que envolve modificacbes no comportamento e na perspectiva diante de desafios
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significativos®. Estudos tém demonstrado que a resiliéncia promove a satide mental e 0 bem-estar, permitindo
aos individuos lidarem de forma mais eficaz com estressores e traumas?. No contexto de familias de filhos
com TEA, pesquisas indicam niveis moderados de resiliéncia entre cuidadores, o que reflete uma capacidade
limitada, mas presente, de adaptaco e fortalecimento diante das dificuldades®?.

Estudos recentes, apontam uma relagdo negativa entre sobrecarga de cuidado e resiliéncia, destacando
a necessidade de intervencdes para fortalecer a resiliéncia materna. Tais intervenc¢6es podem reduzir os efeitos
adversos da sobrecarga e promover melhor qualidade de vida para mées e familias®?. Contudo, o niimero de
pesquisas que analisam os fatores especificos que afetam a resiliéncia em mées de filhos com TEA é ainda
insuficiente®®.

Diante disso, questiona-se: quais os niveis de resiliéncia em maes de filhos com TEA e os fatores
relacionados? Entende-se que, explorar a resiliéncia em maes de filhos com TEA é essencial para ampliar a
compreensdo sobre os fatores psicoldgicos e ambientais implicados. Tal investigacdo pode subsidiar a
elaboragdo de politicas publicas e intervengdes eficazes que favoregam a superagdo de adversidades,
promovendo o bem-estar e a qualidade de vida tanto das maes quanto de seus filhos. Assim, o presente estudo
tem como objetivo identificar os niveis de resiliéncia em mées de filhos com TEA e os fatores relacionados.

METODO

Tipo de estudo

Estudo do tipo observacional, transversal, de abordagem quantitativa. A declaragdo STROBE
(Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology), em sua versdo em lingua
portuguesa®®, foi utilizada para a estruturacio, organizacio e apresentacéo do presente estudo.

Cenaério do estudo

O estudo contou com a participagdo de mées residentes em todas as regides do Brasil. A divulgacao da
pesquisa foi realizada de maneira estratégica, com o objetivo de alcancar o maior nimero possivel de
participantes dentro do perfil desejado. O link para acesso ao questionario online foi disponibilizado por meio
de uma carta aberta que apresentava informacOes detalhadas sobre a pesquisa, incluindo seus objetivos,
métodos e a relevancia do tema.

Essa carta aberta foi amplamente distribuida em diferentes plataformas de redes sociais. No WhatsApp,
o link foi compartilhado em grupos especificos de mades, incluindo comunidades voltadas para o
compartilhamento de experiéncias relacionadas ao TEA. No Instagram, foram realizadas parcerias com
influenciadoras e paginas tematicas administradas por mées que divulgam contetido sobre autismo, ampliando
o0 alcance da pesquisa. Além disso, o material foi postado em comunidades tematicas no Facebook e

compartilhado no Twitter, onde também se buscou o engajamento de perfis relevantes.
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Essa abordagem diversificada garantiu que a divulgac&o atingisse um publico variado e segmentado,
maximizando as chances de adesdo ao estudo por maes de filhos com TEA. A coleta de dados foi realizada
durante os meses de setembro a novembro de 2022.

Participantes do estudo e definicdo da amostra

A amostra foi ndo probabilistica, por conveniéncia. Os participantes foram maes de filhos com
diagnéstico de TEA, e que atendiam os seguintes critérios de inclusdo: méaes, maiores de 18 anos, que
convivem com filho(s) com diagnéstico confirmado autorrelatado de TEA, com idade até 19 anos, residentes
no Brasil, sem restricdo de municipio ou unidade federativa. Como critérios de exclusdo, definiu-se: mées
com diagnoéstico de TEA ou com filho(s) com hipétese diagndstica de TEA (diagnéstico ndo confirmado).

Um total de 581 mées, que atendiam aos critérios de selecdo, responderam aos instrumentos de coleta
de dados. Deste total, 187 participantes foram excluidas devido haver a auséncia de uma ou mais respostas
nos instrumentos para as variaveis: nivel de resiliéncia, sobrecarga do cuidador, emogéao expressa e bem-estar
subjetivo. No entanto, ndo foram excluidas participantes com dados faltantes para as variaveis
sociodemograficas, de salde ou habitos de vida, e relativas a caracterizagdo dos filhos com TEA. Assim, a
amostra deste estudo foi composta por 394 mées.

Variaveis do estudo

O nivel de resiliéncia foi a variavel de interesse, considerada como dependente (desfecho). As variéveis
independentes (preditoras) foram: 1) variaveis sociodemograficas, de salde e habitos de vida; 2) varidveis
relativas aos filhos com TEA,; e 3) variaveis de salde mental (Sobrecarga do Cuidador; Emogao Expressa e
Bem-Estar Subjetivo).

Instrumentos de coleta de dados

O Nivel de Resiliéncia foi mensurado por meio da Escala de Resiliéncia de Connor e Davidson — CD-
RISC, validada para a populagdo brasileira™, constituida por 25 afirmacdes, que compdem cinco fatores:
competéncia pessoal, confianga nos préprios instintos e tolerancia as adversidades, aceitagdo positiva da
mudanca, controle e espiritualidade. As suas respostas séo do tipo likert, com pontuacéo de zero a quatro,
sendo zero ndo verdadeira e quatro quase sempre verdadeira. O escore da escala varia de 0-100 pontos, em
que quanto maior a pontuagdo, maior o nivel de resiliéncia. Para este estudo, essa variavel foi categorizada
em “Resiliéncia baixa” e “Resiliéncia Alta”. Para isso, o valor da mediana das respostas desse estudo, de 68
pontos, foi instituido como ponto de corte, sendo considerado baixa resiliéncia valores menores ou iguais a
68 pontos, e alta resiliéncia acima de 68 pontos.

A variavel Sobrecarga do Cuidador foi aferida por meio do Inventario de Sobrecarga do Cuidador
(ZBY)), validada para a populagéo brasileira®®), composto por 22 questdes, com respostas do tipo likert, de zero
a quatro pontos, sendo nunca (0) a quase sempre (4) para 21 itens, exceto o item 22 que varia de nem um
pouco (0) a extremamente (4). O seu escore varia de 0 a 88 pontos em que, quanto maior o escore, maior a
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percepcdo de sobrecarga. Para esse estudo, os escores foram categorizados em quatro estratos: auséncia de

sobrecarga (escore igual ou inferior a 21 pontos), sobrecarga moderada a leve (escores de 22 a 40 pontos),
sobrecarga moderada a severa (escores de 41 a 60 pontos) e sobrecarga intensa (escores iguais ou superiores
a6l).

A Emogédo Expressa (EE), foi mensurada por escala de mesmo nome validada para o Brasil®?,
composta por 20 itens, divididos em dois componentes, com 10 itens cada: comentarios criticos (CC)
composta pelos itens: 2, 4, 6, 8, 10, 12, 14, 16, 18, 20; e superenvolvimento emocional (SEE) pelos itens 1, 3,
5,7,9,11, 13, 15, 17, 19. As respostas dos itens séo do tipo likert e variam de 1 (muito raramente) a 4 (sempre).
O escore final de cada componente varia de 10 a 40 pontos. Para a analise da EE nesse estudo, considerou-se
alta EE quando o participante apresentou, pelo menos em um dos componentes, valores iguais ou maiores de
23 pontos no componente de CC, e valores iguais ou maiores a 27 pontos componente SEE.

O Bem-Estar Subjetivo foi mensurado com uso da escala de bem-estar subjetivo, validada para o
contexto brasileiro®®, constituida por 15 itens divididos em trés subescalas do tipo likert com cinco itens cada:
afetos positivos, afetos negativos e satisfagdo com a vida. Os itens das subescalas de afetos positivos e
negativos sdo formados por sentimentos como, feliz, deprimido, satisfeito, frustrado (entre outros) e sua
pontuacéo varia de zero (nada) a sete (extremamente) pontos sendo que, as pontuacdes dos itens de afetos
negativos devem ser invertidas. Os itens da subescala da satisfagdo com a vida s@o formados por afirmacgdes
a respeito do quéo satisfeitas estdo com suas vidas e variam de um (discordo totalmente) a sete (concordo
totalmente) pontos.

As trés subescalas devem ser analisadas de maneira separada, e o escore de cada uma varia de 5 a 35
pontos. Para a analise, o total de pontos alcangado por cada participante, em cada subescala, deve ser dividido
pelo nimero de questdes de cada uma. E, considera-se alto afeto positivo, baixo afeto negativo e alta satisfagao
com a vida escores maiores ou iguais a quatro nas respectivas subescalas.

Ademais, para a caracterizagdo sociodemografica, de habitos e de saide da mée e relativas aos filhos
com TEA, foi elaborado, pelas pesquisadoras principais, um questionario especifico baseados em trabalhos
realizados na area®%),

O questionario sociodemografico, de habitos e de salde da mée era composto pelas seguintes variaveis
sociodemogréficas: idade, unidade federativa de residéncia, estado civil, escolaridade, situagdo ocupacional,
renda mensal familiar e religido.

As variaveis de salde e habitos de vida foram: pratica de atividade fisica, lazer, sono, acompanhamento
psicolégico, doenca autorreferida e uso continuo de medicamentos.

O questionario sobre os filhos com TEA foi composto pelas seguintes variaveis: sexo, idade,
profissional que fez o diagndstico de TEA, ordem de nascimento do filho, niveis de suporte requerido (nivel
1; nivel 2; nivel 3; ndo identificado)®; matricula em escola, presenca de profissional de ensino de apoio,
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periodo de frequéncia na escola, tempo de tratamento profissional, profissional que acompanha e uso de
medicamento.

Coleta de dados e instrumentos

As mées foram convidadas a participarem do estudo por meio de convite online nas redes sociais.
Aquelas que manifestaram interesse em participar do estudo, acessaram um link do google forms, e foram
direcionadas as questOes referentes aos critérios de inclusdo e exclusdo. Dessa forma, apenas as maes que
atendessem aos critérios de selecdo eram direcionadas ao questionario de coleta de dados composto pelos
instrumentos descritos.

Tratamento e andlise dos dados

O banco de dados original, disposto em planilha gerada pela ferramenta Google Forms, foi codificado
no programa Microsoft Excel 2013. O banco foi exportado para o programa SPSS v. 20 a fim de se realizar
categorizagdes e analises estatisticas.

Apds realizacdo da coleta de dados, verificou-se que o item 3 da escala CD-RISC ndo constava no
banco de dados gerado para a analise, fazendo com que ndo se obtivessem as respostas para o referido item.
A fim de viabilizar o calculo dos valores totais de Nivel de Resiliéncia e a continuidade da anlise estatistica,
realizou-se imputacédo de dados para o referido item por meio do calculo da mediana dos valores obtidos para
os demais itens da escala.

Os dados categoricos foram descritos a partir de frequéncias absolutas e relativas, de forma geral e
conforme a presencga de resiliéncia baixa e alta. Medidas de tendéncia central (média e mediana) foram
adotadas para sumarizar dados numéricos e tomar decisdes em relagdo a categorizacdo de algumas variaveis
quantitativas. O teste de Kolmogorov-Smirnov foi aplicado a fim de se analisar a aderéncia a distribuicdo
normal dos dados das variaveis quantitativas.

A analise bivariada foi realizada por meio dos testes de qui-quadrado de Pearson, Exato de Fisher
(varidveis com contagem esperada menor que 5) e de Associagdo por Tendéncia linear (variaveis ordinais).
Elegeu-se o p-valor < 0,20 como critério para selecionar as varidveis que foram direcionadas para a anélise
maltipla.

Com as variaveis elencadas para analise multipla, realizou-se analise de diagnostico de colinearidade,
considerando-se as métricas “Tolerancia” e “VIF” (“Variance Inflation Factor” ou “Fator de Inflagdo de
Variéncia”), tomando-se como pontos de corte para exclusdo de varidveis com valores iguais ou inferiores a
0,1 e valores iguais ou superiores a 10, respectivamente. Com esta analise, buscou-se identificar variaveis
independentes que deveriam ser excluidas por apresentar forte associagdo entre elas, e verificou-se que ndo
foi necessario excluir variaveis.

Para andlise multipla, adotou-se a técnica de Regressdo de Poisson com estimador por variancia robusta

e uso da fungdo de ligagdo “log”, por meio da sequéncia Backward em que todas as varidveis elencadas para
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andlise maltipla foram inseridas no modelo e retiradas conforme observacdo da perda de significancia
estatistica e melhora da adequagdo do ajuste apos retirada. A verificacao de adequacéo de ajuste do modelo se
deu por meio da observagdo dos valores da estatistica de Qui-quadrado de Wald e do Critério de Informacdes
de Akaike (AIC), além de considerar a plausibilidade das associagbes e a conformidade em relacdo a
manutencgdo de varidveis de ajuste. Ademais, realizou-se andlise de associacdo complementar a fim de se
verificar a existéncia de varidvel modificadora de efeito (fator de interacéo).

As variaveis associadas e mantidas no modelo foram aquelas com efeitos significantes sobre a variavel
dependente (p-valor < 0,05). O modelo foi considerado significativamente distinto do modelo do intercepto
(sem variaveis independentes) quando observou-se p-valor < 0,05 para o teste de Omnibus. A Razdo de
Prevaléncia (RP), com respectivo intervalo de confianga de 95%, foi empregada como medida de associagao.

Para a analise multipla de associagdo foram considerados dados de 225 mdes, considerando-se a

exclusdo de 169 participantes pelo fato de apresentarem dados faltantes entre outras varidveis utilizadas na

9 < CEINT 9 <

analise multipla, para além de “sobrecarga do cuidador”, “afetos positivos”, “emogdo expressa”, “‘comentarios

2 <

criticos”, “superenvolvimento emocional”.

Para minimizar os eventuais vieses, 0s instrumentos utilizados para a coleta de dados das variaveis de
interesse foram instrumentos validados e utilizados em populagdes semelhantes. O instrumento de variaveis
sociodemogréficas, de salde e hébitos de vida foi construido a partir de estudos pré-existentes. Por fim,
medidas de controle por meio da analise estatistica, como o diagnéstico de colinearidade e da técnica de
regressdo, foram utilizadas para minimizar o viés de confusdo para verificacdo de fatores associados e
modificadores de efeito.

Aspectos éticos

O presente estudo seguiu as diretrizes nacionais de ética em pesquisas e foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, da instituicdo proponente do estudo, sob o CAAE n.
47952221.10000.0021 (parecer nimero 4.908.904/2021). Todos os dados foram excluidos de toda e qualquer
plataforma de armazenamento virtual. Eles permanecerdo armazenados por um prazo de cinco anos e, ap6s

isso, serdo eliminados.

RESULTADOS

Entre as 394 mées incluidas neste estudo, predominou-se a faixa etéria entre 33 e 37 anos (30,7%), com
ensino superior completo (67%), com religido (75,7%), casadas (77,9%), empregadas ou autbnomas (60,4%),
com renda acima de cinco mil reais (44,2%) e da regido sudeste (38,7%). Em relagdo aos niveis de resiliéncia,
a maioria (51,3%) tinha resiliéncia baixa. A tabela 1 indica as varidveis sociodemograficas que tiveram, na

andlise bivariada com os niveis de resiliéncia, o valor de p<0,20.
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Tabela 1 — Distribuicdo de frequéncias de mées de filhos com TEA por caracteristicas sociodemogréficas de
modo geral e conforme o “Nivel de Resiliéncia”, e os resultados da anélise bivariada, Brasil, 2022.

Nivel de Resiliéncia

Total

Variavel Alta (109) Baixa (116) p-valor
n % n % n %
Faixa etaria (n=394)
21 a 32 anos 105 26,6 35 33,3 70 66,7
33a 37 anos 121 30,7 60 49,6 61 504 _ 0.001**
38 a 41 anos 91 23,1 46 50,5 45 49,5 '
42 anos ou mais 77 19,5 51 66,2 26 33,8
Religido (n=391)
Sim 296 757 159 53,7 137 46,3 0.001*
Néo 95 24,3 32 33,7 63 66,3 '
Situacdo ocupacional (n=394)
Empregada ou auténoma 238 604 128 538 110 46,2
Do lar 109 27,7 48 440 61 56,0 0,024
Desempregada 47 11,9 16 34,0 31 66,0
Regi&o (n=389)
Norte 27 6,9 13 48,1 14 51,9
Nordeste 52 13,3 16 308 36 69,2
Sul 49 12,6 22 449 27 55,1 0,024
Sudeste 151 38,7 86 57,0 65 43,0
Centro-oeste 111 285 52 46,8 59 53,2

EM — Ensino Médio; ES — Ensino Superior. *p-valor= teste Qui-quadrado de Pearson; **p-valor=Teste de
tendéncia linear.

A maior parte das mées referiram que ndo possuiam o diagnéstico de alguma doenca (63,3%), que ndo
faziam o uso de medicamentos de uso continuo (60,8%), que faziam acompanhamento psicolégico (57,5%),
que ndo tinham praticas de lazer (69,1%) e nem de atividade fisica (68,5%), e que dormiam até seis horas de
sono noturno (51,2%). As variaveis de salde e habitos de vida que tiveram, na analise bivariada com os niveis
de resiliéncia, o valor de p<0,20 séo apresentadas na Tabela 2.
Tabela 2 — Distribuicdo de frequéncias de mées de filhos com TEA por caracteristicas de saude e de habitos

de vida das maes, de modo geral e conforme o “Nivel de Resiliéncia”, e os resultados da analise bivariada,
Brasil, 2022.

Nivel de Resiliéncia

Total

Variavel Alta (109) Baixa (116)  p-valor
n % n % n %
Doenca (n=379)
N&o possui 240 63,3 132 550 108 45,0
Relacionada a Satde Mental 45 11,9 10 22,2 35 77,8
Relacionada a outras causas 73 19,3 33 45,2 40 548 0,001*

Relacionada a Saude Mental e outras 21 55 11 52,4 10 476
Medicagéo de uso continuo (n=372)
Nao faz uso 226 60,8 120 531 106 46,9
Psicotrépicos 67 18,0 20 29,9 47 70,1 0,010*
Outros medicamentos 65 17,5 32 49,2 33 50,8
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Psicotrdpicos e outros 14 3.8 6 42,9 8 57,1
Lazer (n=388)
Sim 120 309 67 558 53 44,2 0.070%
Néo 268 69,1 123 459 145 54,1 '
Atividade fisica (n=394)
Sim 124 31,5 68 54,8 56 45,2 0100*
Néo 270 685 124 459 146 54,1 '

*p-valor= Teste Qui-quadrado de Pearson.

No que tange as caracteristicas dos filhos com TEA, preponderaram aqueles com idade entre trés e
cinco anos (41,2%), do sexo masculino (80,6%), que foram o primeiro filho nascido na prole das méaes
participantes (62,3%) e que estavam no ensino infantil (54,7%).

Acerca do diagnéstico, a maioria foi diagnosticada aos dois anos de idade (38,9%), pelo profissional
médico (95,6%), apresentavam gravidade Nivel 1 de suporte (43,4%), realizavam tratamento ha mais de trés
anos (47,3%), frequentavam a escola em periodo parcial (76%), e eram acompanhados por médicos e outros
profissionais (81%). Metade do total de filhos com TEA, indicados pelas maes do estudo, faziam uso de algum
medicamento e, dentre aqueles que frequentavam a escola, metade possuia profissional de apoio para o ensino.

As variaveis que apresentaram na analise bivariada com os niveis de resiliéncia o valor de p<0,20 séo
descritas na tabela 3.

Tabela 3 — Distribuigdo de frequéncias de mées de filhos com TEA, por aspectos relativos aos filhos com
TEA de modo geral e conforme o “Nivel de Resiliéncia”, e os resultados da analise bivariada, Brasil, 2022.
_ Total Nivel de Resiliéncia
Variavel Alta (109) Baixa (116)  p-valor
n % n % n %

Faixa etéria do filho com TEA (n=391)

1a?2anos 56 14,3 28 50,0 28 50,0
3a5anos 161 412 64 39,8 97 60,2 0.023%*
6 a9 anos 95 24,3 49 51,6 46 48,4 '
10 anos ou mais 79 20,2 48 60,8 31 39,2
Sexo do filho com TEA (n=391)
Masculino 315 80,6 148 470 167 53,0
Feminino 67 17,1 39 58,2 28 41,8 0,162*
Outros 9 2,3 3 33,3 6 66,7
Ordem de nascimento do filho com TEA
(n=305)
Todos 10 3,3 5 50,0 5 50,0
Primeiro 190 62,3 89 46,8 101 97,2 0.012"
Segundo 83 27,2 37 446 46 55,4 !
Terceiro ou Quarto 22 7,2 18 81,8 4 18,2
Escolaridade do filho com TEA (n=331)
Infantil 181 547 71 392 110 60,8
Fundamental 140 423 81 579 59 42,1 0,003**
Médio e Superior 10 3,0 5 50,0 5 50,0

Nivel de suporte requerido (n=389)
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Nivel 1 169 434 92 544 77 45,6
Nivel 2 151 388 72 477 79 52,3 0.016%*
Nivel 3 19 49 8 421 11 579 7
Néo identificado 50 12,9 18 360 32 64,0
Tempo de tratamento do filho (n=391)
Até 1 ano 128 32,7 51 398 77 60,2
1a3anos 78 19,9 39 500 39 50,0 0,011**
3a6anos 185 473 101 54,6 84 45,4
Profissional de apoio escolar (n=382)
Sim 168 440 89 530 79 47,0 0.123*
Né&o 168 440 71 423 97 57,7 '
Né&o frequenta 46 12,0 24 522 22 47,8

*p-valor=Qui-quadrado de Pearson; **p-valor=Teste de tendéncia linear; *p=-valor= Teste Exato de Fisher.

O nivel de sobrecarga no cuidado de moderado a intenso foi 0 mais frequente entre as mées, assim
como os niveis altos para afetos positivos e satisfagdo com a vida, e baixos para os afetos negativos. A maioria
das participantes também apresentou alta EE, com escores considerados altos para o componente SEE e baixo
para o componente CC. Na andlise bivariada com os niveis de resiliéncia, apenas as variaveis afetos negativos
(p=0,339) e satisfacdo com a vida (p=0,247) ndo foram elegiveis para a analise multipla. As demais variaveis
s8o apresentadas na Tabela 4.

Tabela 4 — Distribuicdo de frequéncias de mées de filhos com TEA por varidveis de saide mental das mées,

de modo geral e conforme o “Nivel de Resiliéncia”, e os resultados da andlise bivariada, Brasil, 2022.
Nivel de Resiliéncia

Variavel Total Alta (109) Baixa (116)  p-valor
n % n % n %
Sobrecarga do Cuidador (n=394)
Ausente 23 58 20 87,0 3 13,0
Leve a moderada 154 391 97 63,0 57 37,0 <0001*
Moderada a intensa 167 424 65 38,9 102 611 '
Severa 50 12,7 10 20,0 40 80,0
Comentérios Criticos (n=394)
Alta 175 444 64 36,6 111 634 <0.001*
Baixa 219 556 128 58,4 91 416 '
Superenvolvimento emocional (n=394)
Alta 307 779 134 43,6 173 564 _ 0.001*
Baixa 87 22,1 58 66,7 29 33,3 '
Emocdo Expressa (n=394)
Alta 320 81,2 140 43,8 180 562 _ 0.001*
Baixa 74 18,8 52 70,3 22 29,7 '
Afetos positivos (n=394)
Alto 295 749 155 52,4 140 475 0.009*
Baixo 99 251 37 37,4 62 62,6 '
Afetos negativos (n=394)
Baixo 384 975 189 49,2 195 50,8 0 339"
Alto 10 2,5 3 30,0 7 70,0 '

Satisfaclo com a vida (n=394)
Alto 243 61,7 124 51,0 119 490 0,247*
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Baixo 151 383 68 45,0 83 550
*p-valor= Teste Qui-quadrado de Pearson; *p-valor=Teste Exato de Fisher.

Os resultados da analise multipla com apresentagdo do modelo de fatores associados séo apresentados na
Tabela 5. Para esta analise, foram mantidas 225 mées, em que se observou que 48,4% (n=109) apresentavam
nivel de resiliéncia alto. Pode-se afirmar que maes nas faixas etérias de 42 anos ou mais, da regido sudeste,
com filhos com TEA com ou no ensino fundamental apresentaram maiores prevaléncias de “Resiliéncia Alta”.
Por outro lado, aquelas que indicaram alguma doenca relacionada a saide mental, que tinham todos os filhos
com TEA e que possuiam niveis de sobrecarga do cuidador severa apresentaram menores prevaléncias de
“Resiliéncia Alta”.

Tabela 5 — Modelo de fatores associados ao Nivel de Resiliéncia (CD-RISC) entre maes de filhos com TEA
(n=225) conforme analise multipla, Brasil, 2022.

Variaveis do modelo* Nivel de Resiliéncia p-valor** RP 1C95%

Alta (109) Baixa (116) LI LS
n % n %

Faixa etaria (mae) 0,008

21 a 32 anos 16 29,6 38 70,4 - 1 - -

33a 37 anos 34 48,6 36 51,4 0,021 1,68 1,08 2,62

38 a 41 anos 24 48,0 26 52,0 0,055 1,62 0,99 2,67

42 anos ou mais 35 68,6 16 31,4 0,001 234 14 3,89

Regido brasileira 0,020

Norte 5 35,7 9 64,3 0,975 0,98 0,46 2,11

Nordeste 13 43,3 17 56,7 0,877 1,03 0,68 1,57

Sul 11 40,7 16 59,3 0,580 1,15 0,69 1,90

Sudeste 49 55,7 39 44,3 0,003 157 1,17 2,12

Centro oeste 31 47,0 35 53,0 - 1 - -

Doenca 0,043

N&o possui 81 56,6 62 43,4 - 1 - -

Relacionada & Satde Mental 5 18,5 22 81,5 0,030 0,40 0,17 0,91

Relacionada a outras causas 15 375 25 62,5 0,062 0,68 0,45 1,02

Relacionada a Salde Mental e 8 53,3 7 46,7 0,518 0,86 0,54 1,36
outras
Ordem de nascimento do filho

com TEA 0,031

Todos 5 50 5 50 0,079 0,47 0,20 1,08
Primeiro 66 46,5 76 53,5 0,033 0,66 0,46 0,97
Segundo 25 43,9 32 56,1 0,004 053 0,34 0,81
Terceiro ou quarto 13 81,2 3 18,8 - 1 - -
Escolaridade do filho com TEA 0,049

Infantil 51 415 72 58,5 - 1 - -
Fundamental 55 57,9 40 42,1 0,028 264 1,11 6,26
Médio e Superior 3 429 4 57,1 0,304 1,80 0,58 5,53
Sobrecarga do Cuidador 0,007

Ausente 10 83,3 2 16,7 - 1 - -
Leve a moderada 53 59,6 36 40,4 0,281 0,83 0,59 1,16
Moderada a intensa 42 42,4 57 57,6 0,012 0,61 042 0,89

Severa 4 16,0 21 84,0 0,011 0,27 0,10 0,74
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*Modelo ajustado pela variavel “Faixa etaria do filho com TEA” (p-valor=0,108). p-valor para o Teste de
Omnibus = 0,033; Qui-quadrado para 0 modelo = 108,882; Critério de Informac&o de Akaike (AIC) = 385,678.
**Qui-quadrado de Wald para efeito da variavel e conforme categorias; RP — Razéo de Prevaléncia; 1C95%
— Intervalo de Confianga de 95%; LI — Limite Inferior; LS — Limite Superior.
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A variavel “Faixa etéria do filho com TEA” foi considerada como variavel de ajuste - modificador de
efeito -, pois demonstrou associagdo com a varidvel dependente (p=0,018) e com a varidvel independente
“escolaridade da crianga com TEA” (p<0,001). E, principalmente, porque potencializou o efeito da
“escolaridade da criangca com TEA” em relagdo ao “Nivel de Resiliéncia”, possibilitando a permanéncia da

referida variavel no modelo.

DISCUSSAO

Os resultados deste estudo possibilitaram a identificacdo de variaveis associadas com o nivel de
resiliéncia em mées com filhos com TEA, assim como a constru¢do de um modelo explicativo das variaveis
que se configuraram como fatores associados a esses niveis na populagdo estudada, por meio de razbes de
prevaléncias e seus intervalos de confianca. As maes apresentaram predominantemente baixos niveis de
resiliéncia, enquanto a resiliéncia alta foi mais prevalente entre aquelas com 42 anos ou mais, residentes na
regido Sudeste do Brasil, e com filhos com TEA matriculados no ensino fundamental.

A resiliéncia se configura como um processo dindmico e flexivel, que se desenvolve por meio dos
dominios sociais, individuais e biolégicos, e da interagdo com pessoas que possibilitem perspectivas positivas
sobre si mesmas e sobre sua realidade®®, Dessa maneira, pessoas mais velhas podem ter maiores experiéncias
de vida e um maior repertério de estratégias de enfrentamento, o que pode contribuir para maior capacidade
de lidar com situacdes dificeis e gerenciar suas emogdes, especialmente quando se trata de encontrar solugdes
para problemas®®. Portanto, a idade é uma variavel importante para modular os indicadores de resiliéncia e
raiva®. O que pode refletir na melhor adaptagdo das méaes no enfrentamento das dificuldades inerentes ao
manejo do filho com diagndstico de TEA e, com isso, maiores niveis de resiliéncia.

Fatores socioecondmicos e facilidade de acesso a recursos e servi¢os também podem influenciar nos
niveis de resiliéncia das pessoas que enfrentam situac6es desafiadoras, como uma condi¢do crénica de salde
que exige um cuidado continuo, multiprofissional e, as vezes, de diferentes complexidades®®. Dessa forma,
morar na regido Sudeste, que tem uma concentracdo maior de servicos e profissionais de salide, principalmente
médicos®¥ pode justificar a maior prevaléncia de maes com niveis mais altos de resiliéncia.

Ademais, apesar da variavel renda ndo apresentar relagdo significativa com a resiliéncia neste estudo,
ressalta-se que maes com possibilidades financeiras melhores podem viabilizar o pagamento de uma
assisténcia mais completa a crianca, se permitir dedicar a profissdo ou ao trabalho, ou mesmo usufruirem de
lazer, realizar préticas de atividades fisicas ou sociais, ou outras atividades que promovam bem-estar e maior

satisfacdo com a vida®2®
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O acesso a recursos e servigos, o nivel de desenvolvimento da regido e as oportunidades de educacéo
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e emprego podem implicar de maneira direta e indireta na resiliéncia dessas mées®. Estudos futuros devem
explorar essas relagdes com mais profundidade para identificar o comportamento dessas variaveis em relagao
a resiliéncia dessa populagéo ou de outras que convivem com uma condigdo crénica de saide em um filho.

Em relagéo aos filhos, este estudo indicou que ter filhos no nivel escolar do ensino fundamental esteve
relacionado a maior prevaléncia de resiliéncia alta. Sabe-se que a escolaridade é considerada um elemento de
tensdo para a maioria das familias de criangas e adolescentes com TEA, principalmente devido ao processo
de incluséo e a oferta de estrutura adequada para o suporte, 0 que aumenta a inseguranga, medo e angustias
dos responsaveis®®. A auséncia de diagnéstico precoce ou o diagndstico tardio também se constitui como
uma barreira para a inclusao da crianga na escola, assim como para 0 acesso as politicas de inclusdo prevista
como, por exemplo, redugdo de alunos em sala de aula, recursos e processos de ensino-aprendizagem
adaptados, assim como recursos humanos capacitados para atender as necessidades da crianca,
disponibilidades de profissional de apoio, entre outros®?.

Ressalta-se que a incluséo de criangas e adolescentes com autismo deve ser realizada com a efetividade
de profissionais de diferentes setores, dentre eles, da salde e da educagdo, e com o incentivo e apoio dos
responsaveis. Acdes intersetoriais e de corresponsabilidades se tornam importantes nesse contexto para a
identificaco precoce, apoio adequado & crianca, aos pais e as familias, educago permanente da equipe escolar
e melhores propostas de intervencdo no contexto escolar e de salide®”). Portanto, o processo de inclusdo no
ambiente escolar da crianca e/ou do adolescente com TEA necessita articulagdo intersetorial, tendo o
profissional enfermeiro dos servicos de estratégia de satde da familia um papel essencial nesse processo.

Assim, ter um filho no ensino fundamental pode minimizar a sobrecarga e o impacto que a inclusdo
na primeira infancia traz aos pais e a familia, seja porque essa familia ja tem um filho com diagnéstico definido
e tratamento estavel e/ou pelo processo ter contribuido para o desenvolvimento de um maior repertério de
enfrentamento das situagBes desafiadoras advindas da inclusdo do filho no contexto de instituicGes
educacionais desde a infancia (e, com isso, maior nivel de resiliéncia), quando comparado a aquelas maes que
estdo iniciando a inclusio dos seus filhos no ensino infantil@".

A instituicdo escolar também pode exercer um papel importante nesse aspecto, visto que, muitas das
que ofertam o ensino infantil, podem ofertar a continuagdo do fundamental, sem que a crianga e a familia
necessitem mudar de instituigdo. Isso pode ser um fator que dé suporte as maes, pois podem j& conhecer as
caracteristicas da crianca e da familia, assim como suas necessidades e demandas.

Em oposicao, as maes que indicaram alguma doenca relacionada a satide mental, que tinham todos os
filhos com TEA e que possuiam nivel severo de sobrecarga do cuidador apresentaram menor prevaléncia de

resiliéncia alta.
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A sobrecarga do cuidador pode ser considerada um importante fator associado ao nivel de resiliéncia
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das mées de filhos com TEA, como indicado neste e em outros estudos. Esse dado reforga estudos anteriores
que também apontam o impacto da sobrecarga emocional e fisica na saide mental das mées, que
frequentemente assumem a maior parte das responsabilidades de cuidado devido a normas culturais@®,

Elas enfrentam uma sobrecarga adicional devido as demandas Unicas, responsabilidades de cuidado e
tarefas especificas que precisam assumir ao cuidar de seus filhos. Alguns fatores de estresse incluem o
diagndstico, os momentos de transicdo da vida da pessoa com TEA, como o periodo escolar, fases de
desenvolvimento e outros®. Tal dedicago integral ao cuidado dos filhos frequentemente resulta em sacrificio
de interesses pessoais e pode aumentar a probabilidade do desenvolvimento de quadros de estresse cronico,
depressdo e ansiedade , com o uso de medicamentos como um mecanismo de enfrentamento em dias mais
exaustivos®®29), O que se potencializa quando se tem mais de um, ou todos os filhos com o transtorno, como
identificado neste estudo.

Apesar do nivel de suporte requerido néo ter apresentado associagao estatistica no modelo, ele indicou
relagdo com os niveis de resiliéncia na analise bivariada, indicando um fator importante a se considerar no
processo do cuidado e nas demandas que ele exige®.

Esses achados ressaltam a importancia de incorporar a identificagéo de sinais de sobrecarga de mées e
familiares de criangas e adolescentes com TEA nas préaticas dos servigos da atengdo primaria & salde e os da
rede de atencdo psicossocial, onde profissionais de salde, especialmente enfermeiros, podem desempenhar
um papel fundamental na mitigacdo desse desgaste por meio de apoio integral.

Os achados reforcam que a resiliéncia em maes de filhos com TEA é um constructo dinamico,
influenciado por fatores emocionais, sociais e contextuais. Estratégias que reduzam a sobrecarga do cuidador,
promovam afetos positivos e modifiqguem dindmicas familiares marcadas por EE elevada devem ser
priorizadas em intervengdes futuras. Além disso, o envolvimento de profissionais de salde mental para
trabalhar a dinamica familiar pode contribuir para a superagao de barreiras a resiliéncia, promovendo o bem-
estar dessas maes e suas familias.

Destaca-se a necessidade de intervencgdes especificas para reduzir a sobrecarga, promover salde
mental e oferecer suporte direcionado as familias que enfrentam desafios multiplos e complexos®82%, O
acompanhamento psicoldgico, estratégias e intervencdo de promover bem-estar e salde mental sdo
importantes para desenvolver habilidades para lidar com as adversidades, mesmo que ele ndo tenha tido
associago significativa nesse estudo®?,

Visto que, embora existam experiéncias de sofrimento, estas podem ser transformadas em
oportunidades de crescimento, fortalecimento e melhoria, contribuindo sobretudo para o equilibrio do ser
humano ao nivel da sua sadde fisica e mental. O desenvolvimento de habilidades de resiliéncia dessas mées
pelos profissionais de satde possibilitaria a oferta de recursos e apoio continuo para fortalecer essa capacidade
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de enfrentar as adversidades e promover o bem-estar delas e das criangas e adolescentes. Portanto, é imperativo
que as intervengdes e politicas futuras reconhecam o papel central da resiliéncia na vida das maes de filhos
com TEA e busquem fortalecer essas habilidades valiosas para o beneficio de todos os envolvidos.

Uma limitacdo deste estudo esta relacionada a amostra, uma vez que a selecdo das participantes foi
por meio de estratégia de coleta online com divulgacdo em redes sociais, 0 que pode ndo representar
sociodemograficamente a populacéo brasileira de maes de filhos com TEA. Visto que, a populagdo deste
estudo se concentrou em maes com ensino superior completo, casadas, com ocupagao remunerada e salarios
acima de dois mil reais. Essas caracteristicas podem interferir de maneira indireta nos niveis de resiliéncia e,
com isso, indicar uma restricdo dos resultados apresentados. Em contrapartida, a estratégia possibilitou o
alcance de um namero significativo de maes que poderiam nao ser atingidas de outras maneiras, o que fortalece
a importancia dos resultados.

Essas limitagOes enfatizam a necessidade de futuras pesquisas explorarem mais profundamente os
fatores pessoais, familiares e contextuais que possam contribuir de forma conjunta para o desenvolvimento de
recursos que auxiliem as mdes na superacdo das dificuldades. Ademais, estudos subsequentes devem
investigar o papel desses fatores como elementos de protegdo contra o estresse parental e impulsionadores da

resiliéncia.

CONCLUSAO

Os resultados desse estudo indicaram fatores relacionados ao nivel de resiliéncia, com suas respectivas
razdes de prevaléncia, e reforcam que a resiliéncia em maes de filhos com TEA ¢ influenciada por fatores
sociodemogréficos, contextuais e de salude mental, destacando a importancia de intervengdes

multidimensionais que abordem essas variaveis para promover o bem-estar das maes e suas familias.
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