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Autista
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RESUMO: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ um distrbio do neurodesenvolvimento caracterizadopor
desenvolvimento atipico ¢ por deficiéncias persistentes e generalizadas na compreensdo ¢ comunicag@o social, mau
funcionamento adaptativo e presenca de comportamentos e interesses restritos ou repetitivos. Estudos contemporaneos
relevam aumento do nimero do diagnostico de TEA. Nesta senda, este estudo visa analisar informagdes sobre as
experiéncias de maes que cuidam de criangas com TEA, como também conhecimento que pode ser usado para aumentar
a conscientizag@o publica sobre as necessidades psicoldgicas maternas associadas a ter um filho com TEA.

Palavras chave: TEA, diagndstico, experiéncias.

ABSTRACT: Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder characterized by atypical development
and by persistent and generalized impairments in social understanding and communication, adaptive malfunctioning, and
the presence of restricted or repetitive behaviors and interests. Contemporary studies reveal an increase in the number of
ASD diagnoses. In this vein, this study aims to analyze information about the experiences of mothers who care for children
with ASD, as well as knowledge that can be used to increase public awareness about maternal psychological needs
associated with having a child with ASD.

Keywords: ASD, diagnosis, experiences.

RESUMEN: El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo caracterizado por un desarrollo
atipico y por deficiencias persistentes y generalizadas en la comprension social y la comunicacion, mal funcionamiento
adaptativo y la presencia de comportamientos e intereses restringidos os repetitivos. Los estudios contemporaneos revelan
un aumento en el nimero de diagndsticos de TEA. En este sentido, este estudio tiene como objetivo analizar informacion
sobre las experiencias de las madres que cuidan a nifios con TEA, asi como conocimientos que pueden ser utilizados
para aumentar la conciencia publica sobre las necesidades psicoldgicasmaternas asociadas con tener un hijo con TEA.
Palabras clave: TEA, diagnoéstico, experiencias.
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Revisdo integrativa sobre experiéncias e desafios das maes de crianga com Transtorno do Espectro Autista

INTRODUCAO

O TEA pode ser caracterizado como uma questdo de saude publica, com alta e crescente
prevaléncia na populac¢do, com maior frequéncia em meninos do que em meninas, com uma razao
de 3 (meninos) para 1 (menina) (LOOMES; HULL.; MANDY, 2017). De acordo com estimativas do
Autism and Developmental Disabilities Network (CDC's), a prevaléncia atual ¢ de 1 em cada 44
criancas nos Estados Unidos (MAENNER et al., 2021), enquanto nos tltimos anos, a prevaléncia na
Europa aumentou rapidamente, devido a uma maior conscientizagao sobre o autismo e, portanto, uma
maior probabilidade de a condigdo ser diagnosticada (CHIAROTTI; VENEROSI, 2020). Os dados
sugerem que a prevaléncia do diagnostico de autismo no Brasil ainda € frageis — apenas um estudo
piloto foi realizado na cidade de Atibaia, em Sao Paulo (PAULA; BELISASIO FILHO; TEIXEIRA,
2016). Entretanto, a organiza¢ao ndo governamental Autismo e Realidade tem uma estimativa de que
a populagdo de pessoas dentro do espectro no pais seja de 1,9 milhdo. Assim, releva um aumento da
prevaléncia de TEA nas duas décadas anteriores (BAIO, 2018).

Atualmente, a pratica cientifica tem como objetivo as intervengdes, que possibilitam a pessoa
com autismo se desenvolverem, adquirir habilidades sociais € conquistar autonomia e independéncia,
bem como os atrasos no desenvolvimento, promovendo a qualidade de vida dessas pessoas na fase
adulta. Além disso, tratamentos "alternativos" sem embasamento cientifico sdo comuns, sendo muitos
deles perigosos (HALL; RICCIO, 2012), o que sugere que a percep¢ao do TEA como uma condi¢ao
neurodiversa, e ndo “patoldgica”, ¢ ainda um processo em construgdo. Existem intervencdes eficazes
com validagdo cientifica, e quanto mais cedo forem implementados, melhores serdo os resultados
(ROGERS; DAWSON, 2014).

Cuidar de uma crianga com TEA ¢ uma experiéncia estressante e desafiadora (FALK,
NORRIS, QUINN, 2014; SHATTNAWTI et al., 2020), particularmente em paises onde variosservigos
de apoio sdo limitados. A literatura indica que cuidadores de criancas com TEA muitas vezes
apresentam problemas de satide mental, incluindo ansiedade e depressao (COHRS, LESLIE, 2017;
LAI et al., 2015), pior qualidade de vida e bem-estar e niveis mais altos de estresse em comparagao
com cuidadores de criangas com desenvolvimento tipico (HOFFMAN et al., 2009), e cuidadores de
criancas com outros transtornos da infancia, como sindrome de Down e/ou TDAH (HAYES,
WATSON, 2013).

Estudos anteriores revelaram que maes de criangas com TEA relataram sofrimento
psicologico elevado e sobrecarga de cuidados (ESTES et al., 2013), problemas relacionados a saude

(FAIRTHORNE; KLERK; LEONARD, 2015), niveis mais baixos de resiliéncia (ILIAS et al.,
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2019) e problemas em vérias areas da vida familiar, incluindo relacionamentos conjugais e entre
irmaos e socializagdo familiar (FONSECA et al., 2019; MEADAN; HALLE; EBATA, 2010). Para
Fairthorne et al. (2015) que conduziram um estudo na Australia Ocidental de 1983 a 2005, incluindo
maes com filhos nascidos vivos com autismo, foi descoberto que os participantes ndo estavam apenas
angustiados, mas também vulneraveis a condigdes médicas graves, como cancer, e tinham um risco
aumentado de morte precoce.

Estes aspectos podem interferir na vida pessoal, familiar, profissional e social; e podem
predispor o cuidador a conflitos (HONG et al., 2016; JONES; BREMER; LLOYD, 2016;
MISQUIATTI et al., 2015; REED; SEJUNAITE; OSBORNE, 2016). Diante de uma condigdo tao
invasiva e grave, a dinamica familiar sofre mobilizacdes que vao desde aspectos relacionados a
qualidade de vida fisica, psiquica, social e até financeira dos cuidadores diretos (HONG et al., 2016;
JONES; BREMER; LLOYD, 2016; MISQUIATTI et al., 2015; REED; SEJUNAITE; OSBORNE,
2016). Embora os estudos de autismo em todo o mundo tenham ganhado recentemente um
reconhecimento significativo, a experiéncia de criar uma crianga com autismo ¢ seriamente sub-
representada e inexplorada

Portanto, o estudo trata-se de uma revisao integrativa da literatura, com abordagem qualitativa
onde considerou as experiéncias vividas e as linguagens desafiadoras da parentalidade entre maes de
criancas com autismo. Este estudo fornece informacdes sobre as experiéncias demaes que cuidam
de criangas com TEA, como também conhecimento que pode ser usado para aumentar a
conscientizacdo publica sobre as necessidades psicoldgicas maternas associadas a ter umfilho com

TEA.

METODOLOGIA

Este estudo trata-se de uma pesquisa bibliografica, do tipo revisao integrativa, com abordagem
qualitativa. A pesquisa bibliografica pode ser definida como o levantamento de dados cientificos ja
publicados de um determinado assunto, seja em livros, revistas, impressos, proporcionando ao
pesquisador maior contato com a temadtica escolhida (MARCONI; LAKATOS, 2012). Tem como
vantagem permitir que o pesquisador realize a cobertura de uma gama de fendmenos muito mais
ampla do que em uma pesquisa direta, além de proporcionar uma analise muito mais diversificada
sobre a tematica de diferentes pontos de vista e de variados autores em diferentes modalidades de
pesquisa (GIL, 2016).

A pergunta da pesquisa foi elaborada através da estratégia PICO (SANTOS CMC, et al.,

2007). Segundo Santos et al. (2007), a PICO representa um acronimo para Paciente, Intervencao,
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Comparagao e “Outcomes” (desfecho), sendo esta: “Como as maes de autistas se comportam na
sociedade diante dos varios desafios enfrentados pela dificuldade de criacdo de seus filhos?”.

A busca de artigos foi pesquisada na base de dados eletronicos na Biblioteca Virtual de Satde
(BVS), utilizando os descritores em portugués associados ao operador AND: “Maes” AND
“Autismo”, encontrando 769 artigos.

Como critério de inclusdo foram considerados artigos cientificos que dissertassem sobre
relagdes maes-filhos com TEA, aceitos para publicagdo no periodo entre 2017 e 2022, cujo texto
completo estivesse disponivel em meio eletronico em portugués e que fosse no Brasil, resultando
um total de 30 artigos.

Foram excluidos trabalhos que ndo se adequassem ao formato de artigo cientifico, que
extrapola o periodo de publicagdo definido em metodologia, que estivesse com textos restritos em
meios eletronicos, e/ou fugisse do tema abordado.

Para selecdo dos artigos, foram lidos o titulo e subtitulo, quando existente, e o resumo dos
trabalhos, o que possibilitou a analise da adequagao ao tema. Foram excluidos 2 trabalhos que nao
se adequaram ao formato de artigo cientifico, 4 artigos excluidos em duplicidades, 6 artigosexcluidos

por fuga de tema abordado, totalizando 18 artigos utilizados na composi¢do do estudo.

RESULTADOS

Quadro 1: Publicagdes incluidas segundo o titulo do artigo, autor, objetivo principal e perfil

amostral. (N=18)

Trabalho | Estudo Titulo Resultado
1 Sobrecarga de mées
com filhos | Por meio da aplicagdo da Escala Zarit, identificou que das
Vilanova et al., | diagnosticados com | 51 mades participantes, 39 (76,5%) apresentaram algum nivel
2022 transtorno do espectro | de sobrecarga, com prevaléncia de sobrecarga leve a

autista:  estudo de | moderada (52,9%).
método misto

2 Os videos analisados falam prioritariamente sobre as
experiéncias como maes de autistas e, em sua maioria, em

“Nos, maes de . .
S tom confessional, abordando os percal¢os emocionais de ter
autistas”: entre o . , .
. . A um filho com autismo, como também o luto do filho ideal
Freitas; Gaudenzi, | saber da experiéncia e . L ~ .
. . promovido pelo diagnostico e a construgdo do cuidado de
2022 as memorias coletivas

uma crianga autista. Os videos trazem experiéncias tanto na
dimensdo pragmatica (de como

cuidar do filho) como na dimensao reflexiva (como elaborar
sentimentos ruins).

em videos noYouTube

3 Repercussao da ~ .
implemen tacio do O estudo mostrou que todas as maes referiram algum grau
Ferreira et al.. 2022 Picr')cure quchan o de sobrecarga, com predominio de menc¢do ao grau
” . € | moderado. Houve tendéncia de redugdo dos indices de
Communication

System — PECS no sobrecarga materna apds a implementagdo do PECS.
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indice de sobrecarga
de maes de criangas
com Transtorno do
Espectro do Autismo

4 Vivéncias de | Foram identificadas cinco ideias centrais relacionadas aos
Macalhies et al familiares de criangas | estagios vividos pelos familiares ap6s o diagnostico, entre
202g1 ° diagnosticadas  com | eles a negagdo e a aceitagdo. Foi relatado sobrecarga de

Transtorno do | tarefas e exigéncias especiais, que suscitam situagdes
Espectro Autista potencialmente indutoras de estresse e tensdo emocional.
5 , . Foi constatado que as maes vivenciam situa¢des de angulstia
. Meu filho ¢ Autista: . q . v , &
Riccioppo; Hueb; Percepdes . frente as incertezas e busca por um diagndstico, além de se
Bellini, 2021 °p sentirem sobrecarregadas em relagdo aos
Sentimentos Maternos . s
cuidados diarios com os seus filhos.
6 Revisdo  Integrativa | O estudo apontou sobrecarga emocional com o
. sobre a Vivéncia de | enfrentamento dessa fase, a perda do filho idealizado,
Constantinidis; - . - . .
Pinto. 2020 Maes de Criangas confusdo de sentimentos, medo, estresse, ter de lidar com o
’ com Transtorno de | preconceito, assim como a necessidade dessa mae em ter
Espectro Autista auxilio no cuidado com o filho.
7 . Observou-se que ainda que se busque padrdo para
Fenomenologia da . . o s
. . compreender a qualidade de vida, cada mae dispde de
. Qualidade de Vida de . S
Chaim et al., 2018 ~ . fatores subjetivos que refletem sua forma de experienciar a
Maies de Criangas - ~ . .
. condigdo de ser mde de uma crianga com necessidades
Autistas O
especiais.

8 Coparentalidade  no
Portes: Vieira contexto familiar de | O estudo mostrou sobrecarga do casal que tem filhos com
2020 ’ > | criangas com | TEA, principalmente no que tange a sobrecarga das maes

transtorno do espectro | nas tarefas parentais, principalmente nos cuidados basicos.
autista

9 Foi identificado o aumento do estresse, ansiedade,

Influéncias do depressdo, queixas de sintomas fisicos (dor nas articulagdes,
fraqueza, insOnia) e sobrecarga, sendo as mdes mais
Transtorno do . \ . . . ~
Fonseca et al., . acometidas. Além disso, interferéncias nas relagdes entre
Espectro Autista nas | . . ~ . .
2019 ~ . irmdos, bem como na relagdo conjugal, dificuldade de
relagdes  familiares: . , ~
RO (o acesso a servigos de saude, transporte, lazer, educagdo e
revisao sistematica . ~ . N
problemas financeiros sdo influéncias do TEA
nas relagdes familiares.
10 Mostrou que a maternidade engloba uma complexidade que
. N se torna ainda maior em seu encontro com o autismo, torna-
O desejo da mae a ~ . )
. . N se um grande desafio. A mie desempenhara, a partir do
Oliveira, 2019 partir do diagnostico | . ", = . ~
de autismo diagnostico, um trabalho de inventar-se como mae de um
autista, uma mae sob medida que se torna possivel,
mesmo diante do impossivel do autismo.
11 Correlagdo entre o
relacionamento
conjugal rotina .
Jugal, Os resultados demonstraram que, quanto maior era o recurso
. familiar, suporte . o ~ A
Azevedo; Cia; . . do ambiente familiar, melhores eram as relagdes conjugais
. social, necessidades e . o b
Spinazola, 2019 . . entre os pais € menor era a aceitagdo das caracteristicas
qualidade de vida de . .
) ~ negativas do conjuge
pais e maes de
criangas com
deficiéncia
12 Os resultados revelaram que, maes com estresse tiveram
Autismo e mées com | quase o dobro de percepgdo de sobrecarga, enquanto as sem
Faro et al.. 2019 e sem estresse: andlise | estresse perceberam maior suporte familiar, principalmente
” da sobrecarga materna | nos aspectos de afetividade e autonomia emrelagio aos
e do suporte familiar familiares, como expressdo e comunicagdo de
afetos e respeito pela sua liberdade e tomadas de decisoes.
13 A experiéncia  de | A relag@o entre os pais e maes e seus filhos diagnosticados

Fadda; Cury, 2019

mdes e pais no
relacionamento com o
filho  diagnosticado

com autismo inicialmente caracterizou-se por sentimentos
de esgotamento, soliddo, desamparo e vulnerabilidade.
Porém, a exploracdo dos significados desse relacionamento

RBFH ISSN 2447-5076 (Pombal - PB, Brasil), v. 12, n. 1, p. 510-520, jan. - mar, 2023
http://'www.gvaa.com.br/revista/index.php/RBFH



http://www.gvaa.com.br/revista/index.php/RBFH

Revisdo integrativa sobre experiéncias e desafios das maes de crianga com Transtorno do Espectro Autista

com autismo

comegcou a despontar novos caminhos.

14

Rendon et al., 2019

Convivéncia com
filhos com transtorno
do espectro autista:
desvelando sentidosdo
ser-ai-mae

As maes significaram que a convivéncia trazia aprendizado,
mudangas como ser humano e busca por sabertudo a respeito
de autismo; e ndo conseguir trabalhar, por ter de cuidar do
filho, sentir-se excluida e sobrecarregada.

15

Metas de socializagdo
e estratégias de acaode
maes de criangas com
suspeita de transtorno
do espectroautista

O resultado trouxe diferengas nos papéis desempenhados
pelo pai e pela mde nesse contexto. Geralmente a mae fica
como responsavel exclusiva pelos cuidados com a crianga,
diferentemente do pai que em todos os casos exercem a
fun¢do de provedor financeiro e permanecem pouco tempo
com a crian¢a. E como meta de socializagdo, a categoria de
autoaperfeicoamento, que esta relacionada a autonomia e a
independéncia, foi significativamente a mais almejada.
Com relagdo as estratégias de acdo, as mais utilizadas pelas
maes foi a centrada em si, que se refere ao papel dos
genitores como modelo

16

“Todo mundo quer ter
um filho perfeito™:
vivéncias de maes de
criangas com autismo

Os resultados mostram o impacto do autismo no cotidiano
das mulheres (mées), os encargos enfrentados por elas ¢ a
importancia da rede social de apoio.

17

Correa; Simas;
Portes, 2018
Constantinidis;
Silva; Ribeiro,
2018

Cossio; Pereira;

Rodriguez, 2017

Beneficios e nivel de
participagdo na
intervengdo precoce:
perspectivas de maes
de criangas com
perturbacdo do
espetro do autismo

Na primeira andlise foi constatado que todas as participantes
percebem os beneficios da Intervencdo Precoce para seus
filhos. O empoderamento das maes também foi mencionado
durante a entrevista.

18

Corréa;
2017

Queiroz,

A familia é o melhor
recurso da crianga:
analise das trocas
sociais entre maes e
criangas com
transtorno do espectro
do autismo

Com o sistema de acolhimento e orientagdo familiar é
possivel criar ambientes de desenvolvimento adequados a
superag¢ao das dificuldades proprias do autismo que auxiliem
os pais a se tornarem o melhor recurso de desenvolvimento
para seus filhos.

Fonte: Autoria propria apos dados extraidos da pesquisa (2022).

DISCUSSAO

Criangas com TEA podem apresentar sintomas precoces e graves nas areas de socializagao,

comunicag¢do e cognicdo. Antes do diagndstico, seus familiares convivem com o desafio de buscar a

identificacao do transtorno e, apos o diagnostico, surgem novas dificuldades, como o enfrentamento

dos sintomas e a precariedade dos servigos de saude, educacdo e lazer, o refor¢a sentimentos o

sentimento de angustia (FONSECA et al., 2019; MAGALHAES et al., 2021).

Os artigos analisados revelaram trés grandes temas sobre a sobrecarga materna de criar um

filho com TEA: sobrecarga emocional (FREITAS; GAUDENZI, 2022), sobrecarga familiar
(CORREA; SIMAS; PORTES, 2018), sobrecarga social (RENDON et al.,, 2019) e sobrecarga

financeira (VILANOVA et al., 2022). A sobrecarga perpassa desde a busca do diagnostico da
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crianca, incluindo sentimentos de frustragdes e preocupacdes com o futuro da crianga (CORREA;
SIMAS; PORTES, 2018).

Como apontado por Correa et al. (2018), as maes s3o as cuidadoras primarias e percebem
seu papel principal como prover e coordenar o cuidado a crianga em conjunto com outras atividades
diarias, incluindo tarefas domésticas o que corrobora com a pesquisa de Riccioppo et al. (2021). Esses
numerosos deveres de cuidado impactaram negativamente o humor e o bem-estar materno e criaram
sentimentos de desamparo e impoténcia que aumentaram o pessimismo em relagdo ao futuro de seu
filho afetado.

As experiéncias das maes nessas pesquisas revelam uma mudanga significativa em todo o
sistema familiar, incluindo o aumento de problemas com coOnjuges e impactos econdmicos
(FONSECA et al., 2019; VILANOVA et al., 2022), as dificuldades financeiras sdo decorrentes do
custo geral dos cuidados, relacionados as despesas de tratamento atuais e futuros. O impacto social,
estad relacionado a um maior isolamento de amigos e familia, uma vez que evitavam se envolver em
atividades sociais devido as elevadas responsabilidades de cuidar dos filhos e preocupagdes com
possiveis explosdes comportamentais de seus filhos em publico. As maes expressaram preocupacao
com o estigma do autismo, que refletia os esteredtipos sociais e a discriminagdo que ainda estio
presentes na sociedade (CONSTANTINIDIS, PINTO, 2020; FONSECA et al., 2019; RENDON et
al., 2019).

Por outro lado, os estudos apontam que as intervengdes centradas na familia podem melhorar
arelacdo parentais e promover a capacidade das maes de lidar com emogdes estressantes eobstaculos
que podem representar um fardo familiar (CORREA, QUEIROZ; 2017; VILANOVA et al., 2022).
Além disso, as intervencdes familiares devem se concentrar ndo apenas em questdes relacionadas a
crianca afetada e seu relacionamento com outros membros da familia, mas também em apoiar e
ensinar habilidades de comunicagdo positiva, bem como o suporte social primario, ou seja, familia
nuclear ou pessoas proximas exercendo um papel fundamental para o equilibrio entre demandas de

cuidado e distribui¢ao de tarefas.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta proposta de pesquisa forneceu informagdes Uteis sobre as experiéncias vividas pelas maes
de criar e cuidar de uma crianga com TEA e fazer para reflexdo sobre esse conhecimento. Segundo
os resultados obtidos, podemos concluir que, no cotidiano dessas maes, o cuidado com as criangas
com TEA perpassa varias consequéncias que envolve muitos aspectos que vao desde o fardo

emocional e familiar até o fardo social e financeiro.
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E notdrio a sobrecarga principalmente das maes nesses cuidados, onde elas de dedicam
integralmente a esses cuidados, percorrendo longas trajetorias atras de diagndsticos e tratamentos, e
enfrentando véarios desafios com a precariedade dos servigos de satde. Essas questdes tiveram um
impacto consideravel e amplo em suas proprias vidas, resultando em escassez de tempo para
atividades de autocuidado, profissionais, sociais e de lazer.

Mais pesquisas precisa serem realizadas com amostras mais amplas e representativas,
incluindo maes e pais que prestam cuidados a criancas com TEA. Também se faz destacar a
importancia da implementag¢do da identificacdo de sinais e sintomas de sobrecarga, na rotina de
assisténcia e cuidado as maes de criangas com diagndstico de transtorno do espectro autista, na
Atencdo Primaria a Satde, que possam avaliar a sobrecarga dessas mades, bem como o
acompanhamento profissional e intervencdo que possibilitem a essas mulheres amenizar suas

angustias e incertezas.
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