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INVISIBLE BURDENS: THE CHALLENGE OF MOTHERS IN CARE OF CHILDREN
WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER
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RESUMO: O presente trabalho tem como proposta identificar através de pesquisa qualitativa e
exploratéria a presenca de sobrecarga emocional vivenciada por estas mies por meio da aplicagio de
entrevista semiestruturada. Pouco se discute sobre a saidde mental das mies, que, devido as
exigéncias do tratamento de seus filhos com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) precisam
renunciar-se e se dedicar completamente a criagdo, no qual a dependéncia de altas cargas de terapia
e de acompanhante terapéutico em tempo integral se faz necessirio. Baseando-se em estudos
bibliograficos de autores que se voltam ao tema. Com isso, faz-se necessario ter um olhar cauteloso
para com seus cuidadores, sendo eles, na maioria das vezes, as mies. Essa sobrecarga recai sobre as
mies de filhos com TEA, onde a dependéncia de um acompanhante em tempo integral se faz
necesséario. Em decorréncia do diagnéstico, notou-se os impactos causados & satide mental dessas
mulheres, adaptacdo de rotina, exclusdo social, estresse e frustracdo da idealizacdo do filho perfeito.
Dessa maneira, ressalta-se a importincia de profissionais capacitados para acolher essas maies,
dando-lhes o suporte, uma vez que sio vistos como figura de autoridade de informacao, isso é,
fornecendo informacdes para tomada de decisdo. O vinculo de qualidade e intimidade envolvidos no
apoio sdo significativos para a percep¢do do suporte pela mie.

Palavras - chave: Sobrecarga Emocional. Mies de Filhos com TEA. Satide Mental.

ABSTRACT: The purpose of this study was to identify, through qualitative and exploratory
research, the presence of emotional overwhelm experienced by mothers, using a semi-structured
interview. Has no much discussion about theses mother's mental health, which because of the
demands of children with Autism Spectrum Disorder's (ASD) treatment have to desist about
themselves and dedicate for completely care child which requires high therapy demands and a full-
time caregivers. Based on bibliographic studies by authors who focus on the topic. Therefore, it is
necessary to have a cautious look at their caregivers, who are, in most cases, mothers. This overload
falls on mothers of children with ASD, where dependence on full-time support is necessary. As a
result of the diagnosis, may have noticed the impacts caused in these women's mental health, routine
adaptation, social exclusion, stress and frustration of idealizing the perfect child was noted. Thus,
emphasize the importance of trained professionals to welcome these mothers and provide them with
support, since they are seen as an authority figure for information, in other words, providing
information for decision-making. The quality and intimacy bond involved in the assistance are
significant for the mother's support perception.
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1. INTRODUCAO

A presente pesquisa tem como foco principal analisar como vem sendo o desafio das
mies de criancas com TEA (Transtorno do Espectro Autista), uma condigio do
neurodesenvolvimento caracterizado como critério de diagnéstico - CID F84.0 dificuldades

de socializag¢do, na comunicagdo, nos comportamentos repetitivos, ou interesse restrito.

Segundo o DSM-s:

Déficits persistentes na comunicagio social e interagdo social em vérios contextos,
manifestados por todos os seguintes, atualmente ou pela histéria. (ABP-Associagdo
Brasileira Psiquiatria, 2022, p.56)

De acordo com o Manual Diagnéstico Estatistico de Transtornos Mentais 52 edigio
versdo revisada (DSM-V-TR), estes sintomas sio acentuados por transtornos de déficits na
reciprocidade socioemocional, déficits em comportamentos comunicativos n3o verbais e
déficits no desenvolvimento usados na interagio social, e déficits no desenvolvimento em
manter relacionamentos. Desse modo, cuidar de criancas com TEA requer dedicagio e
atencio intensificada, em razio dessas necessidades especificas. O transtorno caracteriza-se
por déficits persistentes na comunicagio social, na interagio e reciprocidade social e padrdes
restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades (APA, 2023).

O primeiro nivel abrange individuos com maior independéncia e capacidade
funcional, exigindo, portanto, menos suporte. Em contrapartida, o segundo nivel requer um
suporte mais significativo para a realizagdo de atividades didrias em comparagio ao
primeiro. J4 os individuos no terceiro nivel de gravidade especial de assisténcia intensiva,
pois apresentam comprometimentos mais acentuados, tanto motores quanto cognitivos,
para realizar tarefas basicas como ir ao banheiro, alimentar-se e vestir-se (APA, 2014).

O diagnéstico de TEA é um processo fundamental para a identificagdo precoce e o
manejo adequado de criancas com esse transtorno. A taxa de casos de autismo tem
aumentado significativamente, especialmente nas tltimas décadas (Silva; Mulick 2009, p.
118). Por exemplo, o Centro de Controle de Doencas e Prevencio (CDC) fornece dados
essenciais sobre a prevaléncia do TEA nos Estados Unidos, visto que hd uma escassez de
informacdes atualizadas sobre a prevaléncia do transtorno no Brasil. De acordo com o site
oficial, informagdes coletadas em 2018 revelam que 1 em cada 44 criancas de 8 anos de idade,
em 11 estados americanos, foi entregue com TEA. Em comparagio, dados mais recentes de

2020, provenientes da Rede de Monitoramento de Autismo e Deficiéncias de
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Desenvolvimento do CDC, apontam um aumento significativo, com cerca de 1 em cada 36
criancas identificadas com esse transtorno, de acordo com estimativas (CDC, 2020).

Embora tenha havido avancos significativos na identificagio precoce e no
diagnéstico do autismo, muitas criangas, especialmente no Brasil, ainda enfrentam longos
periodos sem diagnéstico ou com diagndsticos inadequados.

Mesmo com a constatacio de possibilidades de rastreamento ainda na primeira
infincia, apenas uma minoria dos casos é diagnosticada antes do periodo pré-escolar
(Barbaro, 2009).

Apesar disso, muitos pais frequentemente observam sinais de possiveis problemas
em seus filhos antes do segundo ano de vida, e, em alguns casos, até mesmo no primeiro ano
de idade. Embora os sintomas do TEA sejam visiveis antes dos 3 anos, fase em que o
tratamento j4 deveria ser iniciado, é geralmente a partir da idade que uma crianga recebe o
diagnéstico do transtorno (APA, 2023)

Com o crescimento subito no nimero de criangas diagnosticadas com TEA, a
preocupacio se volta para os cuidadores, em sua maioria mies, que enfrentam desafios
considerdveis no cuidado e gerenciamento dessas criangas. De acordo com Fadda e Cury
(2019) os sentimentos que permeiam as vidas dessas mies sio de solidio e isolamento,
queixando-se do confinamento no ambiente doméstico. Proporcional ao aumento do
nimero de casos, pesquisas que englobam desenvolvimento infantil atipico e as
especificidades do transtorno também vem sendo destaque nas buscas (Almeida; Neves,
2020).

Consequentemente, pouco se discute sobre a satde mental das mies, que, devido as
exigéncias do tratamento de seus filhos, precisam renunciar as mesmas e se dedicar

completamente a criacdo, dessa forma:

No inicio, a intermediagio da mie, que serviu como um suporte ao filho, cede lugar
auma relacdo em que mie e filho sucumbem a um confinamento imposto pela mie.
Esse tipo de relagdo, que passou a ser significada como condigdo inerente a ter um
filho com diagnéstico de TEA, acaba por distanciar também essas maes do
convivio social. (Fadda; Cury, 2019, p. 5)

Segundo Hilério et al. (2021), mies de criangas com TEA tendem a apresentar
resultados piores em termos de satide mental quando comparadas as mies de criancas
neurotipicas. A sobrecarga emocional se concentra na necessidade de tratamento continuo

para o TEA, o que envolve o apoio de uma equipe multidisciplinar de profissionais.
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Tendo em vista as mulheres mies de criancas com TEA, faz-se importante nessa
pesquisa compreender os desafios relacionados ao diagnéstico e tratamento de seus filhos,
bem como a importincia da rotina e as dificuldades decorrentes da insuficiéncia ou auséncia
de suporte familiar para o exercicio do cuidado. Entender como essas mulheres equilibram
suas préprias rotinas com as necessidades de seus filhos, bem como os sacrificios feitos em
suas realizagdes profissionais se mostra de grande relevincia neste estudo, que, além de
compreender essas especificidades, visa produzir ambiente acolhedor que pode ajudar essas
mulheres na busca pelo equilibrio entre vida pessoal, familiar e profissional.

O objetivo geral é compreender a rotina e os desafios enfrentados por um grupo de
mulheres que vivenciam uma maternidade atipica, abordando especificamente os impactos
dessas experiéncias na satide mental de m3es. Este estudo busca ressaltar a importincia dos
cuidados psicolégicos com as maternidades atipicas. Diante disso, o enfoque desta pesquisa
é saber como essas mulheres encontram vigor para lidar com mudanca de rotina pés
diagnéstico, rotina de tratamento, rede de apoio, necessidades dos filhos e de si mesma,

autocuidado e equilibrio para que ambos possam viver com qualidade de vida.

2. REVISAO DE LITERATURA

Para entendermos as dimensdes da satide mental, é necessério definir primeiramente
o termo em questio. Embora seja amplamente discutido, a comunidade cientifica ainda ndo
alcancou um consenso sobre sua defini¢do. Entretanto, diversos estudos descrevem a satide
mental como um estado pleno de bem-estar fisico, psicoldgico e social, e nio apenas a
auséncia total. Dessa forma, Alves e Rodrigues (2010), afirmam que neste sentido, a satide
mental tem sido cada vez mais entendida como o produto de multiplas e complexas
interacgdes.

Devido aos compromissos didrios com os filhos, juntamente com as tarefas
domésticas, o cuidado com outros filhos, responsabilidades profissionais e a necessidade de
dedicar tempo a si mesmos, essas mies frequentemente demonstram sinais tipicos de
ansiedade e depressdo, além do estresse. No cotidiano destas familias, h4d a presenca de
psicélogos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, profissionais da educacdo fisica,
nutricionistas e médicos (Lima; Couto, 2020).

No entanto, apés o recebimento do diagnéstico de TEA, os pais passam por um

estado de negagdo da realidade, buscando a opinido de vérios profissionais para confirmarem
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o diagnéstico. A nova realidade imposta aos pais é interpretada com sentimentos de angustia
e culpabilizagdo, na qual se observa a presenca de uma das fases do luto, a negacdo. (Lima et

al, 2021) Com isso,

[...] entende-se o luto como uma reagdo natural a perda, o processo de luto nio se
manifesta necessariamente apenas com a perda de um ente querido, pode ser
também com perdas como de autonomia, emprego, objetos de grande valor
sentimental, até mesmo a idealizacdo e grande expectativa frustrada, enquadram-
se no processo de luto. A estas perdas di-se o nome de luto por perda simbélica.
Portanto o sofrimento psiquico que se da pela idealiza¢do ndo concebida do filho
petfeito é um processo mental natural de um luto.” (Lima et al, 2021, p. 2)

Dessa forma, o processo de diagnéstico aumenta o grau maior de dificuldade para
essas mies, que em suma, por sua maioria, conduzidas pelo instinto materno, incumbe-se
das responsabilidades, abdicando de suas vidas para viverem em funcio dos cuidados de seus
filhos, levando ao adoecimento.

Frequentemente, observa-se que a mie, em muitos casos, renuncia a uma parte
significativa de sua rotina - e, em algumas situacdes, até a ela na totalidade - para se dedicar
integralmente ao tratamento e acompanhamento multidisciplinar do filho. Ela costuma
abrir mio de sua carreira profissional, vida social, relacionamentos afetivos e até mesmo de
cuidados pessoais, como satide e estética. (Constantinidis et al, 2018).

Com isso, pode-se dizer que, geralmente, é a mie da crianga que busca tratamento,
dedica-se aos cuidados do filho, faz adaptagio a rotina, podendo ter empobrecimento em sua
vida pessoal e social. Levando ao adoecimento (Santos, 2021). Como exposto por Fadda e
Cury (2019), “estas mies tendem a se apropriarem dos cuidados,acreditando veementemente
serem as Unicas zeladoras capazes de entenderem os filhos”, sendo esses dignos de atencio
permanente. Além disto, estas mies buscam entender e estudar cada vez mais sobre o TEA,
para que consigam cuidar dos filhos da melhor forma possivel. (Klinger et al, 2020).

A relagdo entre mie e filho, incluindo suas dimensdes biolégicas e psicolégicas,
sempre foi um tema de interesse, pois a mie representa o primeiro vinculo de comunicacio
fisica e emocional da crianca com o mundo. Essa interacdo inicial servird como base e
modelo para as outras relagdes que a crianga estabelecerd ao longo da vida, influenciando seu
desenvolvimento emocional, social e cognitivo. Essa primeira interagio entre mie e bebé
definird a afetividade relacional estabelecida entre elas, que pode ser ansiosa, agitada,

tranquila, estdvel, etc (Gusmio,2009).
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Ainda de acordo com Gusmio (2009) o desenvolvimento afetivo do bebé inicia-se
com a mie, aproximadamente, dos 6 meses aos 2 anos de idade, a crianca passa a se
reconhecer como pessoa e identificar outros que fazem parte do seu ciclo de convivéncia.

Certas circunstincias podem impactar a constru¢io do vinculo entre mie e bebé,
como fatores socioeconémicos, por exemplo, em que a mie, devido 4 necessidade financeira,
precisa passar longos periodos fora de casa trabalhando. Outras contingéncias que
interferem nessa relacdo, podem ser o surgimento de uma condi¢io de satide da crianga, que
como no autismo, afeta partircularmente o modo de se relacionar e interagir (Gusm3o,2009).

Segundo Misquiatti et al. (2015), em uma pesquisa sobre a sobrecarga dos cuidadores
de criangas com TEA, 850 dos principais cuidadores eram mulheres, sendo que 80% dessas
eram as proprias mies. O estudo evidenciou o efeito negativo dessa sobrecarga na satde
fisica dos cuidadores, uma vez que possuem pouco tempo para se dedicarem ao autocuidado,
além das alteracdes nos hébitos a que se submetem para se ajustarem i rotina e as
necessidades da crianca.

Em uma revisdo sistemética realizada por Gomes et al. (2015), que teve como objetivo
descrever as dificuldades e as estratégias de enfrentamento utilizadas por familias de
criangas com TEA no Brasil, foi constatada a existéncia de sobrecarga emocional nos pais,
com 50% dos artigos analisados mostrando que esse impacto era maior nas mies, tanto em
termos fisicos quanto psicoldgicos. No estudo, foram identificadas categorias associadas ao
aumento do estresse familiar e & sobrecarga dos pais, como: A demora no diagnéstico da
crianca com TEA, resultando no consequente atraso no inicio das intervengdes terapéuticas;
A dificuldade dos pais em lidar com os sintomas caracteristicos do TEA; O insuficiente
apoio social e o limitado acesso a servicos de satde, educacio e lazer; Dificuldades
financeiras, principalmente porque é comum que um dos membros da familia (geralmente,
a mie) deixe o trabalho para cuidar do filho com TEA, o que compromete a renda familiar,
além dos elevados custos de medicamentos e tratamentos, e a preocupac¢io com o futuro da
crianga (Gomes et al., 2015).

Bosa e Schmidt (2003), em um artigo de revisio sobre o impacto do autismo nas
familias, os autores mostram, com base nos estudos selecionados, que o TEA tem um
impacto maior e gera niveis de estresse mais elevados do que a sindrome de Down ou o
desenvolvimento tipico de criangas. Além disso, o aumento de comorbidades em autista,

como Transtorno do Déficit de Atencdo com Hiperatividade (TDAH), para receber o
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diagnéstico clinico seus sintomas devem ser observados em diferentes ambientes da vida do
individuo por seis meses (Hutz et al., 2015). Isso sugere que o estresse pode estar ligado a
caracteristicas particulares do TEA.

Outro ponto destacado em alguns dos estudos revisados é a diferenca entre o estresse
materno e paterno. As mies lidam com questdes como culpa, sensagio de incapacidade na
maternidade, além de maior desgaste fisico e psicolégico, enquanto os pais tendem a
apresentar niveis de estresse mais elevados devido a condi¢io de suas esposas, em vez de
estarem diretamente relacionados ao TEA. De acordo com o grau, a crianga com TEA,
necessita de apoio intenso, oriundo das dificuldades definidas pelo transtorno, sendo de
considerdvel importincia ter um acompanhante integral, papel assumido pela mie, que
busca prover e suprir os déficits (Ilias et al, 2018) (Fernandes & Tomazelli & Girianelli, 2020)
(Ang & Loh, 2019) (Jorge et al, 2019).

Outros estudos, no entanto, indicam que n3o hé diferencas significativas nos niveis
de estresse entre ambos os pais. Ainda assim, hd um consenso de que as mies sio mais
impactadas e apresentam maior sobrecarga, j4 que o cuidado com a crianga geralmente recai
predominantemente sobre elas (Constantinidis & Silva & Ribeiro, 2018) (Souza & Nunes,
2019) (Faro et al, 2019) (Crowell & Keluskar & Gorecki, 2019) (Oliveira Et Al, 2019).

Sprovieri e Assumpgdo Jr. (2001) explicam que os pais de uma pessoa com
necessidades especiais enfrentam dificuldades em desempenhar seu papel de preparar a
crianga para a sociedade, que imp&e normas e exige eficicia e eficiéncia de seus membros.
Esse contexto acaba criando um processo de selecio de quem é considerado "apto” ou nio
para participar plenamente da vida em sociedade. Assim, de acordo com os autores, os pais
de um filho dnico com algum tipo de comprometimento, como o TEA, muitas vezes
assumem mais a funcdo de cuidadores do que propriamente de pais.

Franco (2016) destaca outra questio importante relacionada ao desenvolvimento
pessoal e/ou profissional dos responséiveis pelo cuidado de criangas com algum tipo de
transtorno do desenvolvimento neurolégico, como o TEA. Devido ao alto grau de
dependéncia dessas criangas, é comum que os cuidadores precisem abandonar estudos,
carreiras, projetos pessoais e fazer mudancas significativas para se dedicar exclusivamente
ao filho. Um aspecto observado é que a responsabilidade pelo cuidado da crianga recai quase
sempre integralmente sobre as figuras femininas, como mie e avd. Essa sobrecarga

influencia as rela¢cdes com outros membros da familia, como o cénjuge, outros filhos, o pai
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e irmios, sendo o papel de cada um determinado pela maneira como conseguem se ajustar
aos fatores de estresse (Faro et al., 2019).

Dessa forma, os comportamentos dos outros membros da familia tendem a ser
influenciados pela doenca, o que pode comprometer o desenvolvimento social e emocional,
gerando sentimentos de frustragdo, irritabilidade, depressio e ansiedade (Sprovieri;
Assumpgio Jr., 2001). No caso de familias com mais filhos, é fundamental analisar como
essa dinimica se forma e quais impactos ela pode ter sobre uma crianca tipica.

Uma caracteristica frequente em muitas familias é o fato dos avés assumirem o papel
de cuidadores, oferecendo carinho, suporte emocional e, em alguns casos, até auxilio
financeiro, tanto para os netos quanto para os pais. Quando h4 uma crianca com TEA na
familia, os critérios aumentam, e o apoio dos avés, quando disponivel, torna-se essencial
(Sullivan et al., 2012).

Os autores mencionam que, durante a fase inicial de adaptagio, os avés
experimentaram diversas emogdes, como frustracio, ansiedade em descobrir a origem da
deficiéncia e sentimentos de tristeza tanto pelos pais da crianca quanto por enfrentarem a
situagio por conta prépria. Além disso, costumam se preocupar com a adaptagio da crianga
e da familia, tanto no presente quanto no futuro, questionando se as decisdes relativas ao
tratamento sdo as mais adequadas e se hé progresso. Outro aspecto apontado pelos autores é
a pouca participacio dos avés em reunides, consultas e decisdes, o que gera incertezas sobre
como agir, de que forma auxiliar e, por vezes, leva a uma super envolvéncia que pode
interferir na dinimica familiar. Por outro lado, a falta de comunicacio eficaz pode resultar
em afastamento, agravando conflitos familiares, aumentando o estresse e prejudicando a
cooperacio entre os membros da familia.

Jorge et al. (2019), em seu estudo, apontam a ocorréncia de depressio e disforia
materna em familias de criancas com diagnéstico de TEA, manifestada por sentimentos de
tristeza, oscilagdes de humor e pensamentos acelerados. Além disso, os familiares préximos
ao individuo enfrentam diariamente a exclusio social e o preconceito por parte de amigos e

da sociedade, que muitas vezes desconhecem a realidade do transtorno.

Ademais, supe-se que os sentimentos conturbados que acompanham o diagnéstico
sdo intensificados pela desinformacdo acerca do transtorno autista, j4 que nesse
momento, para muitas familias, h4 uma perspectiva de perda completa do filho.
[...] é de extrema importincia que exista a ampliagdo das informacdes sobre esse
quadro para além de apenas o nome da patologia, visto que a aceitagio de uma
doenca ocorre a partir do conhecimento sobre ela e sobre suas formas terapéuticas.

(Jorge et al, 2019, p. 5069).
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Eo que Riccioppo et al. (2021) relatam, afirmando que "o convivio didrio com o filho
com TEA torna-se exaustivo, deixando-as vulneridveis a um estresse especifico sem
perspectivas de transtorno”. (RICCIOPPO et al, 2021, p. 137). Os trabalhos e sobrecargas que
indicam os impactos a sadde mental materna, espécies de sintomas como, depressio,
ansiedade e elevados niveis de estresse. Causados por fatores de acimulo de funcio, alta
demanda aos cuidados da crianga, falta de apoio, falta de cuidar de si, estigmas sociais e
internalizados (Constantinidis & Silva & Ribeiro, 2018) (Ilias et al, 2018) (Ang & Loh, 2019)
(Oz & Yiiksel & Nasiroglu, 2020) (Jorge et al, 2019) (Zavaglia & Visintin & Vaisberg, 2022).

Como referenciado, as mies s3o as principais cuidadoras dos seus filhos com TEA.
Ao notarem alguma diferenca imediatamente buscam ajuda profissional, logo no comeco do
tratamento ddvidas nio sdo esclarecidas, mediante a falta de capacitacio do profissional e
falta de interesse dos mesmo ao fornecerem o suporte necessirio. Essas circustancias
atrasam o diagndstico e tratamento precoce, implicando, em sequéncia, com o possivel
desenvolvimento da crianga e perpetuando a¢des estressoras do filho para a mie (Ilias et al,
2018) (Oliveira et al, 2019) (Silva Et Al, 2019; Viana, 2020).

Simultineamente, receber o diagnéstico é um processo demorado e desgastante para
as mies. A angustia de nio saber o que h4d com o filho, o conflito da idealiza¢io do filho
perfeito construida na gesta¢io desmoronando, negar ajuda ou a realidade de alguma coisa
causa sofrimento a essas mulheres. Atrasando assim, o manejo, tratamento, sinais do
transtorno (Jorge et al, 2019) (Alves & Vivian & Hirdes, 2022).

O cuidado didrio e as dependéncias de atividades podem levar a mudancas de rotinas
e problemas na 4rea familiar. Tais como, sobrecarga, estresse parental,de quem se dispdem
a cuidar, conflito matrimonial, econémicos (Constantinidis, & Silva & Ribeiro, 2018)
(Crowell & Keluskar & Gorecki, 2019) (Faro et al, 2019) (Fernandes & Tomazelli &

Girianelli, 2020).

3. METODOLOGIA
3.1 DELINEAMENTO DE PESQUISA

Com a intengio de analisar os fatos e considerar opinides das participantes a respeito
do tema, apresenta-se uma pesquisa de cariter exploratério, com cunho qualitativo. Esse
material dispde de caracteristicas descritivas com o propésito de descrever as cargas

invisiveis de mies apés a descoberta do diagnéstico de TEA do filho, bem como suas relacdes
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em Ambito familiar e social. Em sequéncia, a pesquisa tem como traco exploratério, pois
segundo Gil (2008), busca investigar como os impactos deste diagnéstico afetam as mies,
assim como os demais variados aspectos em torno do assunto. Finalizando, uma pesquisa
qualitativa, caracteriza-se por envolver a categorizagio e interpretacio dos dados. (Gil, 2008;

Bardin, 2011).

3.2 PARTICIPANTES

A amostragem dessa pesquisa serd composta por treze participantes do sexo
feminino, mies de criangas diagnosticadas com TEA e residentes no estado do Espirito
Santo. A selecio das participantes foi feita levando em consideracio a acessibilidade, as
quais sdo mies cujo filhos sdo pacientes da clinica localizada em Vitéria, Espirito Santo onde
a autora ocupa-se, assim, “o pesquisador seleciona os elementos a que tem acesso, admitindo

que estes possam, de alguma forma, representar o universo” (Gil, 2008, p. 94).

3.3 PROCEDIMENTO

Foi realizado a entrega da carta de anuéncia conforme Anexo 2 na pagina 26 para
assinatura da diretoria da clinica, no qual conssentiu a pesquisa, bem como submetido ao
comité de ética da Plataforma Brasil, no qual foi aprovado conforme o parecer niimero
7.232.460 conforme Anexo 3 na pagina 28.

Apébs isso, foi enviado as participantes o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), os quais foram assinados eletronicamente pelas participantes conforme
o Anexo 1 na pagina 23.

O primeiro contato com as participantes foi realizado por mensagem através do
aplicativo WhatsApp, no qual foram apresentados objetivos da pesquisa, com uma
mensagem eletrénica explicando a finalidade junto ao Banner de divulga¢io com acesso ao
link do Google Forms para cada participante. No dia e horidrio combinado, o primeiro
questiondrio foi enviado para as participantes. Apds coleta das informacdes, o segundo
questiondrio foi enviado finalizando em um encontro presencial com roda de acolhimento e

lanche coletivo.
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3.4 INSTRUMENTO DE INVESTIGACAO

O instrumento aplicado neste projeto foi a entrevista semiestruturada, com intuito
de proporcionar extensa respostas por parte do entrevistado. Como dito por Gil (2008), “as
principais vantagens das entrevistas estruturadas est3o a sua rapidez e o fato de ndo exigirem
exaustiva preparagdo dos pesquisadores, o que implica custos relativamente baixos”. (Gil,
2008, p. 103)

Segundo Cavalcante e Oliveira (2020), no que se refere aos estudos de revisio de
literatura, o autor considera como fontes bibliogréficas mais adequadas para a obtengio de
informacdes acerca do conhecimento cientifico. Tornando-se um campo um relatério sobre
os avangos do campo do conhecimento. Sendo elaborado um resumo qualitativo dos dados
analisados, sem protocolo inflexivel para sua construcdo, onde a procura nio resulta em
fontes pré-determinadas e especificas. As escolhas do artigo e outras publicacdes
absolutistas, propondo ao autor informagdes sujeitas a tendéncias de selecio (Cordeiro,
2007).

Além disso, os dados coletados foram consequentemente trabalhados concordando
com a Anélise Textual Quantitativa que pretende aprofundar a compreensido dos fenémenos
investigados, possibilitando com isso a emergéncia de novos significados sobre o assunto em

foco (Moraes, 2003).

3.5 ANALISE E INTERPRETAGAO DOS DADOS

Com a transcri¢do dos dados apresentados, os resultados obtidos por meio das
entrevistas foram categorizados e organizados em tabelas. Como apresentado por Bardin
(2011), a entrevista tem como propésito facilitar ao observador/entrevistador o acesso ao
méximo de informagdo relacionado i finalidade da pesquisa. A anélise de dados (Bardin,
2011) realizou-se uma selecio dos dados coletados, recortando e simplificando-os para
facilitar sua compreensdo. As palavras obtidas das entrevistas associadas conforme seu

significado.

3.6 ASPECTOS ETICOS

O presente artigo e seu contetido e procedimento, consiste em respeitar o proposto
pelos artigos 16 e 17 do Cédigo de Etica Profissional do Psicélogo (2022) dos quais apoiam o
estudo e a pesquisa em Psicologia, contudo, determinando algumas a¢des a serem tomadas,
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para que ocorra um bom andamento da pesquisa. O artigo 16 alega que o profissional da
psicologia deve ajuizar os possiveis impactos causados pela realizacdo e divulgacio da
pesquisa, além de frisar a existéncia das garantias contempladas no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. A partir desse documento, é garantido aos participantes
o sigilo, seu total anonimato, através da utilizacao de nomes ficticios, o direito de nio aceitar
participar ou de retirar seu consentimento em qualquer etapa da pesquisa. Com o TCLE,
certifica-se a assisténcia social a possiveis danos acarretados ao voluntario resultantes das
atividades da pesquisa. Desse modo, o artigo 17 destaca a importincia de se fazer cumprir os

principios e normas do documento.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Este tépico dirige-se a apresentagio dos resultados obtidos através dos questionérios
aplicados nas participantes da pesquisa em questdo. No primeiro momento, serd apresentado
dados sociodemogrificos gerais da amostra e em seguida, os resultados obtidos a partir das
verbalizacdes das participantes, onde encontram-se divididas categorias criadas para melhor
anélise de dados, sdo elas, de modo respectivo, as preocupacdes diantes o diagnéstico, apoio
familiar, rotina das mies, a necessidade de abdicar de si para o cuidado com o filho,
socializagdo, vivéncia de preconceito e mercado de trabalho.

Participaram da pesquisa treze mies de criangas diagnosticadas com TEA, sendo que
os filhos fazem acompanhamento em uma clinica particular Especializada e pelo plano de
saude, em Vitéria. Residem no Espirito Santo, com faixa etdria entre 32 e 42 anos, 40% se
encontram casadas, 409% divorciadas e 20% solteiras. A respeito da escolaridade das
participantes, 9o% possuem graduacio completa e 10% nio possuem nivel superior. Em
relagdo ao mercado de trabalho, 609 encontra-se no mercado de trabalho e 409 relata se

dedicar aos cuidados domésticos. Conforme apresentado nas tabelas abaixo:
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Griéfico 1- Dados do estado civil das participantes.

@ CASADAS
@ DIVORCIADAS
@ SOLTEIRAS

Fonte: Elaborado pela autora, 2024

Griéfico 2- Dados da escolaridade e empregabilidades das participantes

@ GRADUAGCAO COMPLETA
@ NAO POSSUEM SUPERIOR
@ MERCADO DE TRABALHO

@ CUIDADOS DOMESTICOS

Fonte: Elaborado pela autora, 2024

No que diz respeito ao suporte psicolégico com o descobrimento do diagnéstico do
filho, dez das participantes indicaram n3o ter recebido suporte psicolégico. A fim de
identificar os aspectos emocionais e vivenciados por essas mies, foram efetuadas perguntas
sobre pensamentos frequentes e aflicdes vivenciadas durante o processo em busca do

diagnéstico dos filhos, os resultados foram agrupados e classificados como “A rotina e
g ’ grup
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impactos presentes nas mies durante a busca pelo diagnéstico” e fragmentado categorias,

pré e pés-diagndstico, conforme a tabela a seguir:

Tabela 1- Entrevista semi-estruturada sobre cargas emocionais de acordo com a vivéncia das
mies durante o processo de diagnésticos do TEA em seus filhos.

12 Pergunta: Ao receber o diagnéstico de seu filho (a) teve um suporte psicolégico?

Resposta: 76,9% Nio
23,1% Sim
22 Pergunta: Vocé recebe apoio de familiares para cuidar do seu filho(a)?
Resposta: 46,2% Nio
53,8% Sim
32 Pergunta: Vocé acha que seu papel como mée de uma crianca atipica é subestimado ou nio reconhecido?
Resposta: 7,7% Nio
92,3% Sim
4® Pergunta:Vocé tem acesso a grupos de apoio para mies de criangas com necessidades neurodiversas?
Resposta: 76,9% Nio
23,1% Sim
52 Pergunta: Vocé j4 se sentiu emocionalmente exausta devido as responsabilidades com seu filho(a)?
Resposta: 0% Nio
100% Sim
62 Pergunta: Vocé ji se sentiu julgada por outras pessoas devido as decisdes que tomou em relagdo ao
cuidado do seu filho(a)?
Resposta: 7,7% Nio
92,3% Sim
72 Pergunta: H4 momentos em que vocé se sente sozinha ou sem apoio adequado?
Resposta: 23,1% Nio
76,9% Sim

82 Pergunta: As demandas de cuidado com seu filho(a) afetam sua capacidade de manter um emprego?
Resposta: 30,8% Nio
69,20% Sim

92 Pergunta: Vocé tem dificuldade em encontrar tempo para cuidar de si mesma?
Resposta: 7,7% Nio
92,3% Sim

102 Pergunta: Vocé acredita que as expectativas da sociedade em relacdo ao seu papel como mae s3o injustas

ou excessivas?
Resposta: 7,7% Nio
92,3% Sim

Fonte: Elaborado pela autora, 2024

Conforme os resultados da tabela 1, referente ao suporte psicolégico e rede de apoio
pds diagnéstico, nota-se que a maioria das participantes contando 76% nio tiveram o suporte
psicolégico perante ao diagndstico de seus filhos. Ocorreu também verbaliza¢des de ndo
conseguir lidar com as dificuldades e limita¢des da crianca, preocupando-se com a nova

rotina, além disso, as mies se preocupavam com o que iria acontecer depois do diagnéstico.
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Observou-se que cerca de 92,30 das mies vivencia-se a falta de reconhecimento e
percebem que seu papel é subestimado perante a sociedade, 1000 assegura-se que se sentiu
emocionalmente exausta devido as responsabilidades com seu filho, 92,30 afirmam que se
sentiu julgada por outras pessoas devido as decisdes que tomou em relagdo ao cuidado do seu
filho, 92.3% possuem dificuldade em encontrar tempo para cuidar de si mesma, causando
baixa autoestima e afastamento dessas mulheres na sociedade, mercado de trabalho, de sua
familia e de seu conjuge.

Entende-se que o sonho de ter uma crianca é fortemente estruturado na vida de uma
familia, antes mesmo do planejamento de uma gestacdo e sem manejo para cuidar e enfrentar
os desafios. De acordo com, Coldebella (2006), “o bebé imaginirio é o produto da
maternidade, pois estaria vinculado, nio ao desejo de ser mie, mas ao desejo da mulher ou
do casal de ter um filho”, onde esses idealizam uma futura gravidez. (Coldebella, 2006, p.
13).

Por este motivo, é necessirio detectar as habilidades de cuidado e acolhimento da
mie e da crianca. A familia deve estar preparada para estabelecer novos horiérios, rotinas e
momentos de lazer (Fontana, 2019) (Marques, 2021). Assim, ao se depararem com a possivel
ruptura da idealizagdo do filho perfeito prestes a obter o diagndstico em TEA, as mies
entram semelhante ao processo de luto. Segundo o trabalho de Fontana (2019) pontuo que,
algumas dessas mulheres sofrem experiéncias semelhantes ao luto. Conforme Lima et al
(2021) pontua que quando hé algum tipo de deficiéncia, todo o processo se torna intenso,
sucedendo ao processo de luto e a ideagdo frente ao luto do filho ideal conforme na literatura
cientifica.

Ainda de acordo com Lima et al (2021);

Posteriormente observando-o, constatam que algo divergiu de forma expressiva
daquilo que esperavam, inicia um processo de reconstrucio de tudo aquilo que foi
idealizado anteriormente e que se precisa a partir de entdo passar a enxergar o real,
a forma concreta do filho, seus aspectos préprios e nio aqueles tdo bem idealizados.
(Lima et al, 2021, p. 6).

De acordo com a informagio acima, é notério que a busca pelo diagnéstico do filho é
de maior mobilidade emocional para as maes de criancas com TEA. Os resultados apontados
pela tabela identificam os sentimentos vivenciados por essas mulheres. Conforme declarado

as emogdes das participantes,

Estes partem inicialmente do sofrimento frente i constatacdo de que o filho é
diferente, manifestado por momentos de crise, choros constantes, medo do
desconhecido, seguido do luto pelo filho idealizado, finalizando-se com a sensacdo

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacio. Sio Paulo, v. 10, n. 112, dez. 2024.
ISSN: 2675-3375

S7



Revista [bero-
Americana de
Humanidades,
Ciénciase
Educagio

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacao — REASE

de aceitacdo e alivio, apds a descoberta do diagnéstico dos filhos. (Riccioppo et al,
2021, p. 138).

Apés o recebimento do diagnéstico, as mies sentem-se perdidas, apresentam medo
ao refletir sobre o futuro do filho, além disso, sentem-se fragilizadas e impactadas com as
dificuldades relacionadas ao TEA. Como estabelecido na 12 tabela, 92,300 acredita que as
expectativas da sociedade em relacio ao papel das mies sdo injustas e excessivas, 76,9%
afirmam que hd momentos em que se sentem sozinhas ou sem apoio adequado.

Sabe-se que cada mi3e tem sua maneira de lidar com o processo e acontecimentos do
dia-a-dia do seu filho, essas mulheres tem como foco evitarem a realidade e emocgdes. O foco
pelo problema causa ansiedade e desgaste, pensamentos negativos que muita das vezes nio
tem solugdo junto a busca pelo culpado e cobranca emocional pelo diagnéstico do filho com
TEA. Ang & Loh (2019) pontuou informagdes em seu estudo de que quanto mais eficiente o

apoio emocional e social, melhor serd a satdde mental dessa mie.

Tabela 2 - Questiondrio sobre rotina e percepgio das mies sobre o TEA

12 Pergunta: Com quantos anos percebeu e como percebeu o TEA na vida de seu filho (a)?

22 Pergunta: Como foi receber o diagnéstico de que seu filho ¢ autista?

32 Pergunta: O que mudou na sua vida apds o diagnéstico do autismo?

42 Pergunta: Como vocé lida com o diagnéstico? O que mais te aflige?

52 Pergunta: Como vocé se sente emocionalmente com as demandas dirias de cuidar do seu filho(a)?

62 Pergunta: Existe algo que vocé gostaria de compartilhar sobre o que é ser mie de uma crianga atipica que
outras pessoas podem nio entender?

72 Pergunta: O que vocé gostaria que mudasse em termos de apoio ou recursos disponiveis para mies de
criangas atipicas?

82 Pergunta: Vocé ja evitou frequentar algum local devido ao receio de como os outros poderiam reagir ou
falar sobre seu filho?

92 Pergunta: Vocé dedica tempo ao autocuidado enquanto seu filho est4 em terapia ou na escola?

102 Pergunta: Faz tratamento psicolégico ou psiquidtrico? Se sim, o que te levou a procurar ajuda desses
profissionais?

Fonte: Elaborado pela autora, 2024
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Exemplos de verbalizacées

P1: Ser mie atipica é realmente renunciar a sua vida de antes, ndo ir a festas, as vezes até
mesmo deixar de fazer o que gostamos, porque pra crianca é totalmente adverso, entdo
muitas vezes deixo de ir a alguns lugares pois sei que meu filho nio vai ficar bem”.

P2: “Mudou tudo, rotina do dia a dia, ndo ter muito tempo para outras coisas, pois as terapias
tomaram conta do meu tempo livre”

P3: [...] E ndo apenas por conta da rea¢do dos outros, mas pelas reagdes do meu filho mesmo.
Exemplo temos evitado levad-lo a determinados parques ao ar livre porque estio infestados
de comércio e ao invés de brincar ele entra em crise porque quer comprar um monte de coisas
ou comidas e ao receber um nio o "mundo" desaba .

P4: Jd fiz, mas por falta de tempo parei. Sinto que preciso voltar”.

Ps: “ N3o, pois sé o meu filho tem plano de satde”.

Desta forma, com base nas perguntas acima da tabela 2, e utilizando as respostas das
participantes, notou-se que ambas possuem respostas similares referente aos impactos pés-
diagnéstico, em como tinham mais tempo livre para desempenharem outras tarefas, os
primeiros sinais do TEA em seu filho, como convive com o diagnéstico e como sente
emocionalmente com as demandas didrias. Além disso, verbalizou-se sobre o cansaco
conveniente a rotina pesada com os cuidados do filho.

Com base nas respostas, constatou-se que 46% das mies perceberam o TEA na vida
do filho com 2 anos, 38,469 com 1 ano, 7,699% com 3 anos e 7,69 com 5 anos de idade. Ao
responderem a pergunta se evitam ou ji evitaram algum local devido ao receio de como os
outros poderiam reagir ou falar sobre seu filho, 7600 das mies responderam que sim, que
evitam locais publicos como igreja, parques, shopping e praias com receio de julgamentos,
olhares e falta de compreensdo. 239 responderam que nio, sem mencionar o motivo.

Em seguida, 61,549% responderam que nio dedica tempo ao autocuidado enquanto seu
filho estd em terapia ou na escola, certa de 46,1500 responderam que sim, que se dedica ao
cuidado badsico como academia, caminhada, cuidados com cabelo e unhas. Finalizando com
84, 6200 das participantes responderam que nio possuem suporte psicoldgico e nem
psiquidtrico, sendo 15, 38% possuem suporte psicoldgico e psiquitrico por ndo saberem lidar
com o diagnéstico do filho.

A partir dos resultados obtidos, estabelece o que a literatura vem indicando ha tempos
a respeito da sobrecarga enfrentada por essas mies enquanto cuidadoras do filho. Antes do
diagnésticos, as integrantes relatam que conseguiam manter uma rotina de trabalho,

academia, autocuidado, mantendo boa alimentacio e noites de sono. No presente momento,
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essas situacdes sdo consideradas “ostentagio”, conforme verbalizado por uma participante
em momento de acolhimento. Devido a isto, nio conseguem se imaginar fazendo o que
faziam antes. Em uma fala exposto por uma participante “ Ser mde atipica é realmente renunciar
a sua vida de antes, ndo ir a festas, das vezes até mesmo deixar de fazer o que gostamos, porque pra
crianga é totalmente adverso, entdo muitas vezes deixo de ir a alguns lugares pois sei que meu filho
ndo vai ficar bem”. (Pr).

No que se refere ao cotidiano, na atualidade essas mies vivenciam uma rotina pesada
apés o diagndstico, sendo necessirio levar o filho a terapias, além de estimular com
exercicios em casa. Tendo o dia a dia voltado ao desenvolvimento da crianga com TEA.
Dessa maneira, observou-se a fala de uma das participantes “Mudou tudo, rotina do dia a dia,
ndo ter muito tempo para outras coisas, pois as terapias tomaram conta do meu tempo livre” (P2).
Riccioppo et al (2021) apontam que “o contato didrio com o filho com TEA acaba sendo
desgastante, deixando-as expostas a um stress crbénico e sem expectativas de alivio”.
(Riccioppo et al, 2021, p. 137).

Por outro lado, as mies indicaram que com frequéncia evitam um local devido ao
receio de como os outros poderiam reagir ou falar sobre seu filho. Compreende-se por meio
das falas expostas que, muitas se incomodam com os olhares e julgamento das pessoas
perante a um comportamento de seu filho, como mencionado por uma participante “[...] E
ndo apenas por conta da reacdo dos outros, mas pelas reacdes do meu filho mesmo. Exemplo temos
evitado levd-lo a determinados parques ao ar livre porque estdo infestados de comércio e ao invés de
brincar ele entra em crise porque quer comprar um monte de coisas ou comidas e ao receber um ndo o
"mundo"desaba” (P3). Conforme, Riccioppo et al (2021) declara que mies com criangas com
TEA “abdicam da vida pessoal e profissional, na maioria das vezes, anulando-se a fim de se
dedicar intensamente aos filhos.” (Riccioppo et al, 2021, p. 137).

Percebe-se que essas mulheres deixam de lado o cuidado de sua satde mental
acreditando que, os cuidados para com o filho se faz mais necessario do que o autocuidado
consigo mesma. Ao serem questionadas sobre os cuidados psicolégicos algumas abordam a
importincia da terapia mas que por falta de tempo ou pelo financeiro resolve abdicar-se desse
cuidado. Conforme expresso por uma participante referente a pergunta 10, “Jd fiz, mas por
falta de tempo parei. Sinto que preciso voltar” (P4). Ainda dito por outra participante, “ Ndo,
pois s6 o meu filho tem plano de saiide” (P5). Desse modo, levando em consideragio “a

sobrecarga dos pais enquanto cuidadores também devem ser vista com atencio, j4 que a
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maioria dos cuidadores apresentam sobrecarga leve e moderada que pode ter reflexo direto
na satide do préprio cuidador e da crianca.” (Soares et al, 2020, p. 15).

Assim, de acordo com Riccioppo et al (2021), “o cuidar é uma atitude, ressalta-se que
0 processo do cuidado nasce através da afetividade desencadeada pela interacdo entre maes
e filhos”. Assim, “considerando as mies como cuidadoras principais” de seus filhos.
(Riccioppo et al, 2021, p. 134). Conclui-se que, essas mulheres deixam de viver para si

mesmas, em prol aos cuidados voltados inteiramente ao filho com TEA.

s.CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho visa compreender a satde mental materna apés o diagndstico
dos filhos com TEA e os obsticulos que atravessam a rotina destas mies. Em como essas
mulheres dedicam a vida aos cuidados com o filho, abdicando-se de cuidados, vivendo em
rotinas cansativas onde a vivéncia da maternidade é uma experiéncia dificil e com
sobrecarga de responsabilidades. A partir dai, ocorrem questionamentos referentes ao
comportamento materno. Com isso, tais pontos foram dissertados na aplicagio do
questiondrio utilizando bibliografia de autores que se direcionam ao tema.

Dessa forma, com base na anilise de dados, obtidos e utilizando a literatura, tende-
se como fator principal os impactos do diagnéstico e pds diagnésticos na rotina dessas maes,
visando os fatores de riscos que causam repercussdes a satide mental dessas mulheres. Tais
como, depressio, ansiedade, taquicardia, sindrome do pensamento acelerado (SPA), dentre
outros transtornos associados. Estes, certamente ligados a uma rotina pesada de cuidados e
demandas de aten¢io para com o filho. Destacando que muitas nio possuem suporte
familiar, renunciando sua vida profissional e social na maior parte do tempo, demandando
assim, total esforgo.

Em prol da compreensio da realidade, decidiu-se objetivos especificos: compreender
a rotina e os desafios enfrentados por um grupo de mulheres que vivenciam uma
maternidade atipica, abordando especificamente os impactos dessas experiéncias na satde
mental e fisica dessas mies. Entender como essas mies lidam com as mudangas no
autocuidado, qualidade de vida, familia e equilibrio ao enfrentar as dificuldades. Por fim,
analisar como o estresse afeta o dia-a-dia dessas mies, além de, analisar as implicacdes

sociais no cotidiano dessas mulheres apds a descoberta do transtorno do filho.
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Destaca-se que o vinculo entre mie e filho é fundamental para o desenvolvimento da
crianga, mas também é importante que as mies cuidem de si mesmas para fornecerem o
apoio emocional de que seus filhos precisam. Isto é, as mulheres que possuem a fungio de
cuidar e de se dedicar ao desenvolvimento da crianca devem manter o auxilio psicolégico de
qualidade. O autocuidado causa impacto positivo na satide mental dessas mulheres. E crucial

acolher quem cuida, para assim, manter a satide mental dessas mies.
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