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RESUMO

O diagndstico de uma crianca com Transtorno do Espectro Autista (TEA) demanda des aos
cuidadores uma modificacdo nos habitos de vida, podendo gerar a sobrecarga, elevando o
nivel de estresse e o surgimento do burnout parental. Diante disso, objetivou-se: a) analisar a
prevaléncia e os fatores associados ao burnout parental de cuidadores de criangas portadoras
de Transtorno do Espectro Autista (TEA) em um servico especializado de referéncia; b)
compreender as percepc¢des e as vivéncias dos cuidadores das criangas diagnosticadas como
portadoras de TEA. Trata-se de uma pesquisa exploratdria, transversal, com abordagem quali-
quantitativa, de métodos mistos. A amostra foi constituida por pais responsaveis pelos
cuidados das criancas com TEA em acompanhamento na unidade do Instituto da Primeira
Inféncia, Fortaleza, Ceard, Brasil. Para a coleta de dados quantitativos utilizou-se o0s
instrumentos: Escala de Apoio Social (MOS-SSS); Inventario de Sintomas de Estresse em
Adultos de Lipp (ISSL) ou de estresse parental; Instrumento Parental Burnout Assessment
(PBA). A coleta de dados qualitativos foi realizada por meio de uma entrevista
semiestruturada. Os dados quantitativos foram tabulados no Microsoft Excell e o conjunto de
dados final convertido para uso com software estatistico Stata 7, para analises estatisticas
descritivas e inferenciais. Para os dados qualitativos utilizou-se a andlise temaética de
conteido. O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Ceard, sendo aprovado através do parecer N. 6.185.028. Fizeram
parte da pesquisa 182 cuidadores de criancas com TEA; a maior proporc¢do (87,4%) era do
sexo feminino com a prevaléncia de burnout parental estimada em 3,3%, e 11% apresentaram
risco moderado. Burnout parental foi mais prevalente em cuidadores do sexo feminino.
Dentre os fatores de risco identificados: sexo feminino; classe social D; estresse parental;
baixo suporte social. O estudo qualitativo resultou na identificacdo de oito categorias
tematicas: identificacdo dos primeiros sintomas do autismo pelos pais; dificuldades dos pais
na busca pelo diagndéstico; percep¢des e sentimentos dos pais frente ao diagnostico de TEA,
desafios e impactos na dinamica familiar da crianca com TEA, situacbes desafiadoras na
convivéncia com a crianga com TEA; preocupag6es e medos dos cuidadores da crianga TEA,
expectativas presentes e futuras dos cuidadores; percepcao acerca do conceito sobre o TEA.
Este estudo salienta a importancia de abordagens multidimensionais que ndo s6 atendam as
necessidades especificas da crianca com TEA como também promovam o bem-estar integral
dos pais cuidadores. Os resultados destacam que o burnout parental é influenciado por fatores

sociodemograficos, estresse parental e niveis de suporte social. Intervencdes devem focar em:



aumentar o suporte social, especialmente afetivo e intersocial, monitorar e intervir
precocemente em sintomas de resisténcia e exaustdo, oferecer atencdo especial a cuidadores

do sexo feminino e em faixas de renda intermediéria, que apresentam maior vulnerabilidade.

Palavras-chave: autismo; burnout; sobrecarga do cuidador.



ABSTRACT

The diagnosis of a child with Autism Spectrum Disorder (ASD) requires caregivers to change
their lifestyle habits, which can lead to overload, increased stress levels and the emergence of
parental burnout. Therefore, the objective of this study was to: a) analyze the prevalence and
factors associated with parental burnout among caregivers of children with Autism Spectrum
Disorder (ASD) in a specialized reference service; b) understand the perceptions and
experiences of caregivers of children diagnosed with ASD. This is an exploratory, cross-
sectional study with a qualitative and quantitative approach and mixed methods. The sample
consisted of parents responsible for the care of children with ASD being monitored at the
Instituto da Primeira Infancia unit, Fortaleza, Ceara, Brazil. The following instruments were
used to collect quantitative data: Social Support Scale (MOS-SSS); Lipp's Inventory of
Symptoms of Stress in Adults (ISSL) or parental stress; Parental Burnout Assessment (PBA)
Instrument. Qualitative data collection was performed through semi-structured interviews.
Quantitative data were tabulated in Microsoft Excel and the final data set converted for use
with Stata 7 statistical software for descriptive and inferential statistical analyses. Thematic
content analysis was used to analyze qualitative data. The research project was submitted to
the Research Ethics Committee of the Federal University of Ceard and approved under
opinion No. 6,185,028. A total of 182 caregivers of children with ASD participated in the
study; the largest proportion (87.4%) were female, with an estimated prevalence of parental
burnout of 3.3%; 11% presented moderate risk. Parental burnout was more prevalent in
female caregivers. Among the risk factors identified were the following: female gender; social
class D; parental stress; low social support. The qualitative study resulted in the identification
of eight thematic categories: identification of the first symptoms of autism by parents;
difficulties in parents' search for a diagnosis; parents' perceptions and feelings regarding the
diagnosis of autism; challenges and impacts on the family dynamics of the child with autism;
challenging situations in living with the autistic child; concerns and fears of caregivers of the
autistic child; present and future expectations of caregivers; perception about the concept of
autism spectrum disorder. This study highlights the importance of multidimensional
approaches that not only meet the specific needs of the child with ASD but also promote the
integral well-being of caregivers. The results highlight that parental burnout is influenced by
sociodemographic factors, parental stress and levels of social support. Interventions should

focus on: increasing social support, especially affective and intersocial, monitoring and



intervening early in symptoms of resistance and exhaustion, offering special attention to

female caregivers and those in middle-income groups, who are more vulnerable.

Keywords: autistic spectrum disorder; parental burnout.
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1 INTRODUCAO

De acordo com o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM
V), o Transtorno do Espectro Autista (TEA) possui como caracteristica principal, déficits
persistentes na comunicacao, interacdo social, e reciprocidade. Alem dos déficits de ordem
social, a definicdo do diagndstico necessita da ocorréncia de padrées com carater restrito e
repetitivo no comportamento, interesses ou atividades (APA, 2013).

No que tange a epidemiologia, revisao sistematica realizada por Norte (2017) para
estimar a prevaléncia do TEA a nivel mundial obteve em seus resultados que a prevaléncia
global do autismo, foi de 42 casos a cada 10.000 individuos.

O relatério do Center of Diseases Control and Prevention — CDC (2023) apontou
que cerca de 1 em cada 36 criancas foi identificada com TEA, de acordo com estimativas
da Rede de Autism and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM). Salienta-se que
as estatisticas sobre o TEA se tornaram mais disponiveis, especialmente depois que o CDC
estabeleceu, em 2000, a ADDM, rede dedicada a estimar e monitorar a prevaléncia do TEA
nos Estados Unidos. Desde sua criacdo, pesquisas bienais tém sido realizadas para
acompanhar os dados epidemioldgicos do autismo (Almeida; Neves, 2020).

No que tange ao diagndstico, no Brasil, a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP,
2019) destaca que o primeiro passo para a realizacdo do diagnostico diferencial consiste na
busca de informacdes, que deverdo ser obtidas através dos pais ou cuidadores, por meio de
uma anamnese detalhada.

Para o Ministério da Saude - MS (Brasil, 2014) a abordagem diagnoéstica deve vir
acompanhada pela recomendacdo de tratamento, apresentando as atividades do projeto
terapéutico singular. Sendo entdo realizado o encaminhamento das criancas para 0S
profissionais que fardo o atendimento de forma objetiva e imediata, considerando o tempo
necessario para que a familia compreenda a nova situagdo a ser vivenciada. Dentre 0s
esclarecimentos a serem realizados & importante informar que o autismo consiste em uma
“sindrome”, ou seja, abrange um arcabouco de sinais clinicos, que levam a uma particular
condicdo de vida distinta até entdo vivenciada pela familia, trazendo ainda imposicGes de

cuidados especiais que alteram a rotina.
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Destarte, a necessidade de cuidados por parte da crianca pode levar a sobrecarga,
vivenciada em razdo da condicéo de cuidador de uma crianca com TEA, podendo levar ao
surgimento de danos a salde, dentre eles o burnout parental, uma situacdo de esgotamento
com impactos significativos sobre a saude mental, fisica e na qualidade de vida (Paula et
al., 2022).

De acordo com o programa de pesquisa Bparent (2024) embora o burnout tenha
sido visto como uma condigdo exclusivamente relacionada ao trabalho até pouco tempo,
essa perspectiva tem mudado, pois o estresse cronico excessivo, frequentemente apontado
como a causa do esgotamento ndo se restringe ao ambiente profissional. A parentalidade,
reconhecida hd muito tempo como uma atividade complexa e desafiadora, tornou-se ainda
mais exigente devido as transformacdes socioldgicas significativas das ultimas décadas,
que intensificaram a pressao sobre os pais. Recentemente, foi comprovado que, assim como
0 estresse prolongado e intenso no ambiente de trabalho pode resultar em burnout
profissional, a exposi¢do continua a altos niveis de estresse parental pode levar ao burnout
parental. Além disso, foi estabelecido que essas duas formas de esgotamento sdo distintas.

Roskam, Raes e Mikolajczak (2017) apontam que considerando os impactos que o
burnout parental pode trazer para o individuo, o casal e as criancas, é urgente que estudos
sobre essa sindrome sejam realizados. Além das consequéncias, é essencial investigar as
causas para compreender os processos de desenvolvimento que sustentam o esgotamento
parental e para estabelecer estratégias de intervencdo adequadas.

Revisdo sistematica sobre burnout parental realizada por Ren et al. (2024) na China
apontou para o desenvolvimento de pesquisas futuras a exploracdo de fatores que
influenciam o esgotamento parental em pais de criancas com transtornos especificos, como
TEA. Assim, frente as consideracGes elencadas observam-se aspectos relacionados ao
cuidado da crianca com TEA, que perpassam o diagnostico e a convivéncia, trazendo
impactos sobre todos os membros do circulo familiar, em especial, os pais, causando danos
a saude mental do cuidador, mas que ha uma lacuna a ser preenchida, em virtude da
escassez de publicagbes sobre o tema. Nesse contexto, esse estudo norteia-se pelas
seguintes questBes de pesquisa: Qual a prevaléncia e os fatores associados ao burnout

parental em cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro Autista? E quais as
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percepcOes e as vivéncias dos cuidadores de criancas diagnosticadas com Transtorno do
Espectro Autista?

Pesquisa desenvolvida por Silva et al. (2018) aponta que, embora o tema seja de
grande relevancia, ainda hd uma quantidade limitada de publicacbes cientificas que
abordam o cuidado de criangas com transtorno invasivo do desenvolvimento sob a
perspectiva de seus familiares. Demonstrando que a producgéo cientifica brasileira sobre o
TEA ¢ insuficiente para atender as necessidades do pais.

Dada a gravidade das consequéncias do burnout parental para o individuo, o casal e
a(s) crianca(s), é imprescindivel que estudos sobre essa sindrome sejam realizados com
urgéncia. Além de investigar os impactos, é igualmente importante examinar as causas para
compreender os processos de desenvolvimento que sustentam o burnout parental e

estabelecer estratégias eficazes de intervencdo (Roskam; Raes; Mikolajczak, 2017).

1.2 Justificativa

O TEA consiste em uma condicdo que exige cuidados intensivos e continuos, o que
coloca uma carga significativa sobre os cuidadores, frequentemente resultando em elevados
niveis de estresse, podendo levar ao surgimento do burnout parental. Desse modo,
compreender a prevaléncia e os fatores associados ao burnout parental entre esses
cuidadores ¢é fundamental para o desenvolvimento de politicas publicas eficazes e
especificas. Assim, o estudo reveste-se de importancia, especialmente no contexto das
politicas publicas voltadas para a saide mental dos cuidadores.

Além disso, a pesquisa propiciara dados atualizados que poderdo ser utilizados para
informar e orientar a formulacdo de politicas publicas, visto que, ao identificar a
prevaléncia de burnout parental e os fatores que contribuem para essa condicdo, 0s gestores
podem desenvolver intervencdes direcionadas que atendam as necessidades especificas dos
cuidadores de criancas com TEA, auxiliando na criacdo de programas de suporte
psicologico, iniciativas de capacitagdo para manejo do estresse e alivio da carga dos
cuidadores.

Ressalta-se ainda que, a detecc¢do precoce do burnout parental é fundamental para

prevenir o agravamento dos sintomas e promover a saude mental dos cuidadores, desse
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modo, a investigacdo realizada podera ajudar na identificacdo dos sinais e sintomas,
fornecendo ferramentas e diretrizes para profissionais de salde na realizacdo de
diagnosticos precisos e oportunos. Além disso, ao mapear os fatores de risco associados ao
burnout, o estudo poderd orientar a criacdo de protocolos de avaliagdo que sejam
incorporados nas praticas de rotina de saude publica nos servicos que atendem portadores
de TEA.

Os resultados da pesquisa contribuirdo para subsidiar a construcdo de propostas para
melhorar a sintomatologia do burnout entre os cuidadores de criancas com TEA, posto que,
ao abordar as necessidades de salude mental dos cuidadores de criancas com TEA, este
estudo tem o potencial de melhorar significativamente a qualidade de vida desses
individuos, proporcionando um ambiente mais saudavel e equilibrado para as familias. Em
ultima anélise, ao promover o bem-estar dos cuidadores, as criancas com TEA também se

beneficiardo de um cuidado mais efetivo e atencioso.

1.3 Objetivos

1.3.1 Geral
e Analisar a prevaléncia e os fatores associados ao burnout parental de cuidadores de
criancas portadoras de Transtorno do Espectro Autista;
e Compreender as percepcdes e as vivéncias dos cuidadores de criangas
diagnosticadas como portadoras do Transtorno do Espectro Autista.
1.3.2 Especificos
e Descrever as caracteristicas sociodemogréaficas dos cuidadores principais;
e Descrever as principais caracteristicas de criangas com Transtorno do Espectro
Aultista;
e Identificar os tipos de suporte social dos cuidadores de criangas com Transtorno do
Espectro Autista;
o Identificar o nivel de estresse parental dos cuidadores de criangcas com Transtorno
do Espectro Autista;
e Determinar a prevaléncia do burnout parental em cuidadores de criangas portadoras

de autismo;
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o Verificar a correlagdo entre burnout parental, suporte social e estresse;

e Verificar a associacdo entre caracteristicas sociodemograficas, suporte social,
estresse parental e o burnout parental em cuidadores de criangas com Transtorno do
Espectro Autista;

e Analisar as percepgOes e as vivéncias dos cuidadores de criancas diagnosticadas
como portadoras do Transtorno do Espectro Autista.

1.4 HipOteses da pesquisa

Hipdtese Nula (HO): Nao ha associacdo entre a prevaléncia de burnout parental em

cuidadores de criangas com TEA e fatores sociodemograficos, suporte social e estresse.

Hipdtese Alternativa (H1): A prevaléncia do burnout parental em cuidadores de criancas

com TEA esta associada a fatores sociodemograficos, suporte social e estresse.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Transtorno do espectro autismo: definicdo, caracteristicas e critérios diagnosticos

O Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-V) e a
Classificacdo Internacional de Doencas (CID-11) abordam o autismo no contexto de um
unico espectro ou categoria, que tem sua variacdo delimitada em niveis de gravidade,
fundamentando-se na funcionalidade (DSM-V), ou em niveis de deficiéncia intelectual e
linguagem funcional (CID-11), e ambos denominam o autismo como Transtorno do
Espectro Autista (Fernandes; Tomazelli; Girianelli, 2020).

Todavia, o conceito de autismo infantil, tem se modificado desde a sua primeira
descricdo, sendo integrado a um continuo de condic¢des que possuem semelhancas entre si,
designadas de transtornos globais do desenvolvimento (TGD) (Brasil, 2014).

O TEA encontra-se classificado na 5% edicdo da Associacdo Americana de
Psiquiatria (APA, 2014) como um transtorno do neurodesenvolvimento. Esse grupo
contempla individuos anteriormente diagnosticados segundo os critérios do DSM-IV-TR
para transtorno autista, transtorno de Asperger ou transtorno global do desenvolvimento
sem outra especificacdo, englobando, um abrangente espectro de sintomas e gravidade
diversos. Os critérios diagndsticos indispensaveis apresentados no DSM-V fundamentam-
se em dois aspectos: déficits persistentes na comunicacdo social e na interacdo social em
multiplos contextos e padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades.

De acordo com o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-
V) o TEA ¢ caracterizado por dificuldades persistentes na comunicacdo e interacdo social
em diferentes situacdes, abrangendo problemas na reciprocidade social, no uso de
comportamentos ndo verbais para interacdo social e na capacidade de criar, manter e
entender relacionamentos. Além dos desafios na comunicacdo social, o diagnostico de
autismo exige a presenca de comportamentos, interesses ou atividades que sejam restritos e
repetitivos. Como os sintomas podem evoluir ao longo do desenvolvimento e, as vezes,

serem disfarcados por estratégias compensatorias, os critérios diagnosticos podem ser
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atendidos com base em relatos retrospectivos, embora a manifestacao atual precise resultar
em prejuizos significativos (APA, 2014).

Ademais, o autismo é um distdrbio identificado pela presenca de deficiéncias
significativas em mdltiplas areas do desenvolvimento. Os disturbios que abrangem o
espectro do autismo sao definidos por uma triade de deficiéncias severas e persistentes nas
esferas da interacdo social, comunicacdo verbal e ndo verbal, e padrbes restritos de
interesses. Dentro dessa condicdo, encontram-se o autismo infantil e a sindrome de
Asperger. Embora compartilnem muitas caracteristicas clinicas semelhantes, é relevante
destacar as particularidades distintas presentes em cada um desses transtornos. O autismo
impacta a capacidade de interacdo social, comunicagdo e comportamento geral do individuo
afetado, levando a um foco intenso em atividades especificas, padronizadas e repetitivas
(Tamanaha; Perissinoto; Chiari, 2008; Segeren; Francozo, 2014; Constantinidis; Silva;
Ribeiro, 2018).

O DSM-V classifica o autismo nos seguintes niveis de gravidade: Nivel I, na falta
de apoio, ocorre prejuizo social visivel, problemas para o inicio de interacdes, algumas
vezes parecem mostrar um interesse diminuido por estas, ha experiéncias malsucedidas no
contato social, problemas de organizacdo, planejamento e certa inflexibilidade de
comportamentos; Nivel 1, demanda ajuda substancial, ocorrendo danos sociais aparentes,
limitacOes para o comego de interagdes, inflexibilidade de comportamento e problemas para
lidar com mudancas; Nivel 111, requer muita ajuda substancial, ocorrendo danos graves nas
habilidades de comunicacdo social, inflexibilidade de comportamento e acentuada
dificuldade com mudancas. Desse modo, quanto menor o grau de comprometimento do
nivel, melhor a tendéncia para um bom prognostico do paciente. A CID-11 por sua vez,
considera, de forma mais evidente, a deficiéncia intelectual e a linguagem funcional, e 0s
distintos diagnosticos enquadram-se em funcdo do nivel de prejuizos nestas habilidades

cognitivas (Fernandes; Tomazelli; Girianelli, 2020).

2.1.1 Diagnostico do autismo

No que tange ao diagndstico, é basicamente clinico, sendo realizado mediante a

observacao da crianca e da entrevista com pais ou cuidadores. A utilizacdo de escalas e
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instrumentos padronizados para triagem auxiliam na identificacdo de dificuldades
especificas, sendo fundamental para o rastreamento e a triagem de casos suspeitos. Os
instrumentos utilizados para o rastreamento sdo aqueles que, identificam sinais relativos ao
que pode ter relacdo ao espectro, mas ndo leva a determinacdo do diagndstico. A partir da
deteccdo dos sinais de alerta, podem ser iniciadas a intervencdo e a monitoracao dos sinais
e sintomas a longo prazo (Brasil, 2014).

A deteccédo de sinais precoces permite a investigagdo imediata e o planejamento de
intervencdes importantes, dado que resultados positivos se manifestam em virtude da
realizacdo de terapias quando instituidas precocemente. A grande plasticidade das
organizagBes anatomo-fisioldgicas do ceérebro nos anos iniciais da infancia e a funcédo
primordial das experiéncias de vida de um bebé, para o desempenho das conexdes
neuronais e para a constituicdo psicossocial, transformam esta fase em um periodo sensivel
e privilegiado para a aplicacdo das intervencdes. Dessa forma, as intervencdes em situacdes
de sinais iniciais de dificuldades no desenvolvimento que podem ligar-se posteriormente ao
TEA, devem ter a atencdo dos profissionais, pois julga-se que, para fins de diagnostico,
caracteristicas do quadro sintomatoldgico devem estar presentes até os trés anos de idade
(Brasil 2014).

No Brasil, 0 TEA tem sido mais diagnosticado e de forma mais precoce. Contudo,
debate-se muito acerca da elevacdo do nimero de criancas diagnosticadas com autismo nos
ultimos anos, justificado pela expansdo progressiva nos critérios diagnosticos,
configurando-se como um cenario alarmante (Ho; Dias, 2013; Corréa, 2017).

Desse modo, verifica-se que a compreensdo sobre o TEA evoluiu
significativamente, incorporando critérios diagndsticos mais abrangentes e uma
classificacdo detalhada que considera diferentes niveis de gravidade e comprometimentos.
Essa abordagem permite um olhar mais individualizado para cada caso, promovendo uma
analise mais precisa das necessidades especificas das criancas e de suas familias. Diante
disso, o processo de diagndstico desempenha um papel fundamental, tanto no
reconhecimento precoce de sinais quanto no planejamento de intervengdes adequadas.

Os critérios diagnosticos do DSM-V incluem os seguintes pontos: dificuldades
persistentes na comunicacdo e interagdo social em diversos contextos, presentes atualmente

ou com histdrico prévio; padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses ou
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atividades, manifestados por pelo menos dois dos seguintes itens, presentes atualmente ou
com histdrico anterior; sintomas devem surgir precocemente no desenvolvimento; sintomas
causam um impacto negativo significativo no funcionamento social, profissional ou em
outras areas importantes da vida do individuo; dificuldades ndo podem ser explicadas por
deficiéncia intelectual ou atraso global do desenvolvimento (APA, 2014).

A idade e o padrdo de inicio do TEA também devem ser levados em consideragdo. Os
sintomas geralmente s&o identificados entre o segundo ano de vida, embora possam ser
notados antes dos 12 meses em casos de atrasos graves no desenvolvimento, ou apds os 24
meses, quando os sinais sdo mais sutis. A descricdo do padrdo de inicio pode incluir
informacdes sobre atrasos precoces no desenvolvimento ou a perda de habilidades sociais e
linguisticas. Nos casos de perda de habilidades, os pais ou cuidadores podem relatar um
declinio gradual ou relativamente rapido nas interacBes sociais ou nas competéncias
linguisticas. Em geral, essa perda ocorre entre 0s 12 e 24 meses, sendo distinta dos raros
casos de regressdo do desenvolvimento que acontecem ap6s pelo menos dois anos de
desenvolvimento normal (anteriormente classificados como transtorno desintegrativo da
infancia) (APA, 2014).

A deteccdo precoce de sinais de possiveis problemas permite a implementacédo
imediata de intervencGes essenciais, ja que 0s resultados positivos das terapias sdo mais
evidentes quanto mais cedo forem iniciadas. Nos primeiros anos de vida, a maior
plasticidade das estruturas anatdmicas e fisiologicas do cérebro, aliada a importancia das
experiéncias vividas pelo bebé para o desenvolvimento das conexdes neuronais e da
constituicdo psicossocial, torna esse periodo especialmente propicio para intervencdes.
Dessa forma, intervencdes precoces em casos de sinais iniciais de problemas de
desenvolvimento que possam estar relacionados ao TEA no futuro tendem a ser mais
eficazes e devem ser priorizadas pelos profissionais (Brasil, 2014).

No que diz respeito aos instrumentos de rastreio para o diagnostico, revisao
sistematica realizada por Seize e Borsa (2017) que teve por objetivo identificar os
instrumentos disponiveis para o rastreamento de sinais de autismo em criangas com menos
de 36 meses de idade encontrou onze instrumentos, mas nenhum considerado o padrdo-
ouro para rastreamento na literatura. O Modif ied Checklist for Autism in Toddlers - M-

CHAT, apesar de ser o mais amplamente estudado e apresentar propriedades psicométricas
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adequadas, possui limitagdes. O Autism Detection in Early Childhood - ADEC também se
mostra promissor, mas ainda requer mais pesquisas para validagdo. Destaca-se que o M-
CHAT é o Unico instrumento traduzido para o portugués.

Ademais, as teorias sobre a origem e natureza do autismo passaram por uma
evolucdo gradual ao longo do tempo. Assim, em contraposicdo a ideia inicial de uma
etiologia emocional e de dificuldades relacionais, surgiram abordagens que enfatizam uma
origem organica para o quadro, destacando principalmente déficits cognitivos e sociais
(Tamanaha; Perissinoto; Chiari, 2008).

Compreender essas mudancas e a evolucdo dos critérios de diagndstico suscita
discussdes sobre como isso pode afetar a epidemiologia do transtorno, além de considerar
diferentes instrumentos que podem complementar e aprimorar 0 processo de avaliacao,
como escalas de avaliacdo, testes cognitivos e tecnologias emergentes (Fernandes;
Tomazelli; Girianelli, 2020).

Na concepgdo de Almeida, Neves (2020), o autismo, como transtorno caracteristico
da primeira infancia, esta relacionado a um periodo critico de maturacdo cerebral,
desenvolvimento fisico e formacdo psiquica. Nao se trata de rejeitar o diagnostico, mas de
reconhecer seus méritos e limitagfes. Por um lado, um diagndstico precoce pode facilitar
intervencdes iniciais benéficas. Por outro, ha o risco de um diagndstico rigido promover
uma fixacdo na patologia, colocando a crianga em uma posicdo estatica e centrada em
tracos patoldgicos, sem permitir espaco para intervencdes que exploram o potencial de
desenvolvimento subjetivo.

Na perspectiva de Girianelli et al. (2023), o diagndéstico precoce de autismo e outros
transtornos globais do desenvolvimento tem mostrado melhorias no pais, mas ainda
representam cerca de 30% dos diagndsticos realizados, com a maioria ainda nao
especificada, o que pode afetar a qualidade da assisténcia prestada, no qual o tipo de
diagnostico, a origem do encaminhamento, a localizacdo geografica e 0 ano do diagndstico
influenciardo sua identificacdo precoce.

A evolucdo dos critérios diagndsticos para o TEA reflete um esforgco continuo para
garantir maior precisdo e individualizagdo no processo de identificagdo, reconhecendo a
complexidade e variabilidade do espectro. Essa evolugdo proporciona avangos

significativos para intervengdes precoces e estratégias de suporte, a0 mesmo tempo que
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suscita reflexdes sobre os desafios associados a possiveis sobreposi¢cdes diagnosticas e
limitagdes nos instrumentos de avaliacdo disponiveis.

Nesse contexto, um aspecto primordial a ser explorado é a comunica¢do do
diagnostico, que representa ndo apenas um momento de esclarecimento sobre as condigdes
clinicas da crianca, mas também uma etapa de profundo impacto emocional e social para as

familias.

2.1.2 Comunicacéo do diagndstico de Transtorno do Espectro Autista

Segundo Brasil (2014), a comunicacdo da noticia do diagnostico do TEA deve ser
preparada de maneira cautelosa, visto que compreende um momento de muito sofrimento
para familia, causando impactos para uma futura adesdo ao tratamento. O diagnostico
compete a uma equipe multidisciplinar. Todavia, a comunicacdo a familia deve ser
realizada somente por um dos membros da equipe, em especial, por aquele que formou o
vinculo mais intenso e que, servira como referéncia para coordenacdo do projeto
terapéutico indicado pela equipe para o caso. O profissional devera ter uma conduta ética e
humana, além de ser claro, conciso e ter disponibilidade para os questionamentos e duvidas
da familia. O local utilizado deveré ter privacidade, ausente de interrupgoes.

A comunicacdo € considerada um dos principais elementos de cuidado. Nessa
perspectiva, é fundamental que o profissional de salde possa entender as particularidades e
manifestaces de cada individuo, levando em conta suas experiéncias anteriores, € 0
conhecimento sobre a doenga, tendo em vista que o processo de aceitacdo do diagnostico,
pois torna-se mais dificil em razdo do desconhecimento sobre a doenca, fortalecendo a
concepcao de um melhor apoio, atencdo e orientacdo por parte do profissional que
comunicara o diagnostico (Pinto et al., 2016; Segeren; Francozo, 2014).

O estudo de Pinto et al. (2016) mostrou que 0 momento de comunicacdo do
diagnostico na expectativa dos pais apresenta-se cercado de muito estresse e com carater
marcante, dado que a noticia de uma crianga que ndo se enquadra na definicdo de
normalidade traz significativas repercussées no &mbito familiar. Nessa situagéo, é essencial

elaborar cuidadosamente a abordagem para comunicar o diagnostico a familia, mantendo
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um didlogo aberto e empatico para facilitar a troca de informacdes e promover uma
aceitacdo mais favoravel por parte da familia.

Diante disso, compreende-se a relevancia da prestacdo de informagdes claras e
suficientes para prestar todos os esclarecimentos necessarios a fim de minimizar as davidas
e a ansiedade. A comunicacdo do diagnostico deve ser integralizada pela recomendacéao de
tratamento, contemplando todas as tarefas propostas no projeto terapéutico singular. O
seguimento para os profissionais que fardo parte no atendimento deve ser realizado de
modo objetivo e imediato, levando em conta, o tempo necessario para que cada familia
elabore a condicdo diagnosticada (Brasil, 2014; Pinto et al., 2016).

Nesse cenario, considerando o impacto do diagndstico de autismo sobre as familias,
€ necessaria uma abordagem que transcenda a dimensao técnica, integrando aspectos éticos,
emocionais e comunicacionais. A comunicacdo do diagnéstico, conduzida por um
profissional que estabeleceu vinculo de confianca com a familia, constitui uma etapa
essencial para minimizar os impactos emocionais, facilitar a aceitacdo e fomentar a adeséo
ao tratamento proposto. A partir dessas premissas, a comunicagdo do diagnéstico de TEA
pode ser entendida como uma ponte entre a identificacdo clinica e o inicio do cuidado

efetivo.

2.1.3 Impacto do diagnostico de autismo sobre as familias

O autismo se manifesta de maneiras variadas, e € comum relatos de que cada autista
é Unico. Essa compreensdo de espectro sugere que 0s niveis de impacto podem variar,
desde aqueles que precisam de um suporte mais intenso até aqueles que necessitam de
menos assisténcia. As dificuldades na comunicacdo e na interacdo social das pessoas com
autismo afetam diretamente suas familias, em especial a mae. Devido as dificuldades das
criancas autistas em realizar atividades cotidianas, surge uma dependéncia dos cuidados
que resulta em mudancas significativas na rotina familiar (Melo et al., 2023).

A confirmacdo do diagndstico do TEA gera repercussdes significativas no ambito
familiar, em particular no relacionamento entre seus membros. A expectativa de um filho

perfeito é frustrada, causando inicialmente dificuldades na aceitacdo levando ao
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distanciamento muitas vezes dos demais familiares do convivio com a crianca (Pinto et al.,
2016).

Frente ao diagndstico do TEA, surgem sentimentos de choque, tristeza e até mesmo
negacdo. Nota-se a existéncia de inUmeras incertezas em relacdo a crianca, em vista disso a
comunicacdo da confirmacdo do diagndstico é vista como um problema para algumas
familias, especialmente as maes, ao passo que para outras maes promove alivio, uma vez
que a partir desse momento é possivel a procura por um tratamento apropriado para o filho
(Smeha; Cezar, 2011).

De acordo com Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018), as criancas com TEA, na
maior parte das vezes, possuem, desde o nascimento, caracteristicas fisicas e cognitivas,
mas sem sinais de anormalidades evidentes, e a mae ndo cogita a possibilidade da crianca
de transtornos. Todavia, mesmo quando a diferenca da crianca com TEA em relacdo as
criancas tipicas se evidencia, muitas mées podem evitar essa realidade.

Sob essa prerrogativa, € primordial realizar o planejamento da maneira como 0
diagnostico serd informado a familia mantendo uma relagéo dialdgica compreensiva a fim
de propiciar facilidade no fluxo de informacg6es fornecidas, assim como oportunizar uma
melhor aceitacdo pela familia, para que esta estabeleca um plano para o enfrentamento do
problema da crianga (Pinto et al., 2016).

Destarte, a chegada do diagnostico de uma enfermidade, deficiéncia ou alteracdo em
uma crianga provoca impactos na vida dos pais e, comumente, gera mudancgas importantes
na vida das maes, pois assumem as responsabilidades pelo cuidado com a crianga. Os pais
assumem o0 novo papel atribuindo um novo significado a sua existéncia, tornando-se mais
fortes, dando a vida uma razdo de continuidade, uma missdo a ser cumprida (Marques;
Dixe, 2011; Segeren; Francozo, 2014).

De acordo com Ho e Dias (2013) o impacto do TEA sobre as familias se da sob a
perspectiva emocional, social e econdémica. Poucas familias possuem situacdo econémica
que possa custear as despesas com o tratamento apropriado, desse modo, para o
atendimento das demandas originadas pelo TEA e a maioria das familias em algum
momento irdo precisar de apoio institucional.

Ademais, a atengdo a crianga com autismo requer das familias longos e continuos

periodos de dedicacdo, causando, a reducgéo das fungdes de trabalho, lazer e até negligéncia
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aos cuidados a saude dos demais integrantes da familia. Significando a necessidade de
ofertar aos pais e cuidadores, ambientes propicios para a escuta e o acolhimento, orientacéo
e até cuidados terapéuticos especificos (Brasil, 2014).

Nesse contexto, 0s aspectos parentais sdo elementos primordiais para a
compreensdo das familias, sobretudo aquelas que convivem com criangas com deficiéncia,
que, na maior parte das vezes, sofrem mudanca na estruturacdo e funcionamento familiar,
podendo gerar necessidade de novas técnicas para o enfrentamento das situagcfes cotidianas
advindas da crianga (Azevedo; Cia; Spinazola, 2019).

Salienta-se, nessa perspectiva, que as politicas publicas direcionadas para o TEA na
maior parte das vezes ndo conseguem propiciar acolhimento as familias diante de suas
especificidades, cujo enfoque ocorre na maior parte das vezes, no tratamento e no portador
de autismo. Assim, compreende-se a necessidade de ampliar a rede de apoio as familias,
contemplando todos os membros (Cezar; Smeha, 2016).

Destaca-se a relevancia de servigos, projetos e programas que contemplem o0s
familiares e considerem suas necessidades. Todavia, € necessario maior envolvimento dos
pais nos programas de intervencdo, visto que sdo as maes, as principais cuidadoras dos
filhos, sendo o principal publico abordado nos estudos sobre o autismo que pesguisam
sobre as familias (Azevedo; Cia; Spinazola, 2019).

O trabalho integrado da equipe multiprofissional no funcionamento familiar
propicia uma melhoria na qualidade de vida e das habilidades dos cuidadores para lidar
com as manifestacbes sintomaticas da crianca com TEA. Assim, deve-se levar em
consideracdo como primordial, a presenca da equipe multiprofissional visando o
compartilhamento das duvidas, angustias e das demandas familiares frente a determinacgéo
do diagnostico. Dessa forma, a articulacdo em rede, a integralidade e a continuidade dos
servicos de saude compdem um conjunto de elementos capazes de promover o acolhimento
das criancas e de suas familias (Gomes et al., 2015; Pinto et al., 2016).

A estruturacdo dos servicos com enfoque familiar deve ser feita segundo as
demandas das distintas fases do ciclo vital familiar, baseado em atividades que estimulem e
promovam a resiliéncia. Nesse cendrio, o foco multidisciplinar, que promove a integracao

de diferentes servicos, apresenta maior efetividade (Brasil, 2014).
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Destaca-se a importancia de promover a capacitacdo dos profissionais responsaveis
pela atengdo aos familiares, da rede de apoio, no intuito de promover reflexdes sobre os
aspectos envoltos no seu dia-a-dia, além de aspectos subjetivos da relagdo mée-filho com
autismo. Sejam quais forem os motivos, os problemas que as familias vivenciam requer
urgentemente acolhimento, orientacdo e incentivo, pois a ajuda da familia e sua
participacdo ativa no tratamento da pessoa com autismo sdo primordiais (Constantinidis;
Silva; Ribeiro, 2018; Ho; Dias, 2013).

De acordo com Smeha e Cezar (2011), é necessario ver além, ultrapassando um
olhar que perpassa o0 autista, mas também para a familia, e em especial para a mae, uma vez
que esta € a principal responsavel pelos cuidados diarios do filho. Dessa forma, €
fundamental a ado¢do de estratégias interventivas para permitir a essas mulheres um espaco
de escuta, troca de experiéncias, compartilhar a dor e o sofrimento, e amenizar as angustias
e incertezas. Orienta-se assim para a construcdo de grupos de apoio para pais baseados na
troca de experiéncias, informacgdes que ajudem e orientem a familia na atencdo a crianga
com TEA, além de grupos de sala de espera, enquanto a crianga encontra-se em
atendimento.

Reitera-se ainda que os individuos com TEA, na maior parte das vezes, apresentam
necessidades especiais por toda a vida, requerendo assisténcia de elevado nivel de
intensidade, desde a intervencdo precoce até a velhice. Cabe ainda ressaltar que, para uma
atencdo integral efetiva a pessoa com TEA, as atividades requerem articulacdo intersetorial
alinhada aos demais pontos de atencdo no ambito da Rede do Sistema Unico de Saude
(SUS) (Ho; Dias, 2013; Brasil, 2014).

2.2 Epidemiologia do transtorno do espectro autista

Os estudos realizados pelo Autism and Developmental Disabilities Monitoring
(ADDM) possibilitam o acompanhamento da evolugéo dos diagndsticos de autismo a cada
dois anos. Na primeira pesquisa, conduzida em 2000, foi identificado um autista a cada 150
criangas examinadas, o que corresponde a uma prevaléncia de 0,66%. Na segunda
investigacao, realizada em 2002, esse numero permaneceu 0 mesmo. No entanto, a partir de

2004, os numeros comecgaram a aumentar significativamente, com a estimativa no ano de
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2020 indicando um autista para cada 68 criancas, resultando em uma prevaléncia de 1,47%
(Almeida; Neves, 2020).

Na pesquisa de Chiarotti, Venerosi (2020) em criancas de oito anos a prevaléncia
aumentou de forma constante de 6,60/1000 em 2002 para 14,7/1000 em 2010, permaneceu
constante de 2010 a 2012 e depois aumentou novamente, chegando a 16,8/1000 em 2014 e
18,5/1000 em 2016, com um aumento de 181% em relagdo a 2002. A prevaléncia de TEA
também aumentou em criangas de quatro anos, passando de 13,4/1000 em 2010 para
17,0/1000 em 2014, mas diminuiu para 15,6/1000 em 2016.

No ano de 2010, a prevaléncia de TEA foi ligeiramente menor em criancas de
quatro anos do que em criancas de oito anos (13,4 vs. 14,7/1000; essa lacuna pareceu ser
preenchida em 2014 (17,0 versus 16,8/1000 em criangas de quatro anos versus oito anos),
sugerindo uma melhora no diagndstico precoce de TEA, mas apareceu hovamente em 2016
(15,6 versus 18,5/1000 em criancas de quatro anos versus oito anos) (Chiarotti; Venerosi,
2020).

A andlise da literatura sobre estudos de prevaléncia de TEA publicada desde 2014
confirma uma alta variabilidade de estimativas de prevaléncia em todo o mundo. Essa
variabilidade ainda é acompanhada por diferencas metodoldgicas entre os estudos
realizados que dizem respeito a como 0s casos sdo detectados, a populacéo envolvida e, em
menor medida, como os casos sao definidos (Chiarotti; Venerosi, 2020).

No estudo realizado por Girianelli et al. (2023) que teve como objetivo analisar 0s
fatores relacionados ao diagndstico precoce do autismo e de outros transtornos globais do
desenvolvimento (TGD) em criangas atendidas no Centro de Atencdo Psicossocial
Infantojuvenil do Sistema Unico de Sadde (CAPSi), no periodo de 2013 a 2019, no Brasil,
observou que o ano de 2013 registrou a maior proporcao de diagnosticos (18,9%), mas no
periodo compreendido entre 2014 a 2018, essa proporcao aumentou progressivamente, com
uma leve reducdo em 2019. Quanto ao diagnostico precoce, houve variacdo de 23,3% em
2013 para 32,8% em 2019, atingindo o pico em 2017 (33,4%) e 2018 (34,9%). Em relacéo
aos diagnosticos especificos, o autismo infantil representou 31,9% dos casos no CAPSI
durante esse periodo, com variacéo de 23,7% no Norte a 39,0% no Nordeste do Brasil.

Segundo Rocha et al. (2019) destaca-se a relevancia de pesquisas que explorem

dados epidemiologicos sobre criangas com TEA no contexto da salde publica brasileira.
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Essas informacdes podem contribuir para o desenvolvimento de politicas publicas mais
efetivas, além de ampliar o entendimento sobre a populagdo atendida e suas principais
demandas em uma determinada regido, promovendo uma melhor qualificacdo do

atendimento oferecido.

2.3 Sobrecarga do cuidador da crianga com transtorno do espectro autista

2.3.1 Causas e consequéncias da sobrecarga do cuidador

O TEA por tratar-se de uma sindrome que possui como principal caracteristica a
constancia de habitos e comportamentos ritualistas, requer do cuidador dedicacéo integral.
Em razdo da propria construcdo cultural determinada pela sociedade, a mulher é conferida a
funcdo de cuidadora primaria. Reunida a esse aspecto o vinculo afetivo pode fundamentar
também o protagonismo das mées no processo de cuidado, visto que o cuidado com a
crianca se torna prioridade em sua vida, na qual dedicam-se de forma integral, sendo
inviavel trabalhar fora ou desenvolver outras funces (Monteiro et al., 2008; Pinto et al.,
2016).

A convivéncia com a crianca diagnosticada com autismo requer readequacdo das
estruturas familiares que, na maior parte das vezes, causam sobrecarga emocional e fisica
em seus integrantes, especialmente a mée, provocando a diminuicdo da qualidade de vida
de todos os integrantes familiares (Gomes et al., 2015).

A sobrecarga pode causar uma série de consequéncias, de cunho fisico e emocional,
originando doencas de ordem psicossomaticas, hipertenséo arterial, dentre outras. Entre as
razdes que levam os familiares a exercer a funcdo de cuidador, a mais comum € a auséncia
de outras pessoas que possam desenvolver essa atividade, no qual cuidar, emerge como
uma obrigacao, e ndo como opcao de vida. Geralmente as mées, principais cuidadoras, ao
longo do processo vivencial, se despersonificam, alterando caracteristicas do seu dia-a-dia e
integrando o cotidiano do filho, isolada para as possibilidades que a vida oferta (Monteiro
et al., 2008; Manoel et al., 2013).

A dedicacdo de maneira integral e a centralizagdo do cuidado assumido pela mée,

que frente a situacdo de cuidadora precisa renunciar a carreira profissional, e assumir outras
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tarefas, causam significativas repercussdes de carater fisico e mental. Em contrapartida, a
sobrecarga das maes cuidadoras aparentam ser suportada em razdo do amor aos filhos.
Assim, ha duas versGes de uma mesma situa¢do: amar o filho acima de qualquer coisa e
sentir-se exausta demais com o cuidado requerido (Pinto et al., 2016; Fadda; Cury, 2019).

As mées das criancas com TEA doam a vida aos cuidados com o filho, sem tempo
para a realizacdo de outras fungles, tornando dificil a experiéncia da maternidade,
envolvendo uma sobrecarga de responsabilidades. Nesse contexto, é necessario refletir até
qual nivel a sobrecarga de cuidados é benéfica a saude da mulher, da crianca e dos demais
integrantes familiares, como marido e demais filhos, uma vez que esses muitas vezes sao
afastados do relacionamento, visto que, a mae tem toda a sua atencao voltada a crianga com
autismo (Smeha; Cezar, 2011).

O estudo de Manoel et al. (2013) ao verificar o grau de sobrecarga identificado
como predominante, foi constatado o grau moderado como o mais prevalente, observando
que a forma como o cuidador encara e apropria-se do seu novo papel influencia de forma
direta no grau de sobrecarga. Ha uma dindmica no processo de cuidar, visto que 0s
cuidadores constroem seus proprios espacos, apresentando um limite para 0s
relacionamentos pessoais. Dessa maneira, ha uma perda de liberdade, em que quanto mais a
crianca demanda cuidados, mais o cuidador isola-se para cuidar deste e, assim, fica mais
distante dos demais familiares e do contexto social de maneira geral, modificando as
oportunidades de lazer e habitos diarios.

O cotidiano da mae e do filho com TEA se assemelham, sendo na maior parte dos
casos, limitada & ida & escola e ao retorno para casa. A dedicagdo integral da mée para o
filho, confere a ela pouco tempo para a atencdo de si mesma, pois o tempo disponivel é
preenchido pelas atividades do lar, fazendo com que muitas maes sintam que ja nao vivem
a prépria vida, e sim a do filho (Segeren; Frangozo, 2014).

Nesse contexto, a sobrecarga familiar pode ser atenuada atraves de um diagndstico
efetivo e oportuno, promocao de estudos sobre a doenca, elaboracdo compartilhada de
planos de cuidados apropriados e aprimoramento da rede social de apoio as criangas com
autismo e a suas familias. No que tange aos profissionais de salde, é necessario a
sensibilizacdo continua, preparacdo e atualizacdo da equipe multiprofissional para lidar

com os familiares sobrecarregados (Gomes et al., 2015).



31

Nessa perspectiva, determinar um conceito claro sobre as razdes para prestacdo de
cuidados que devem ser avaliados de maneira confidvel é fundamental para auxiliar os
profissionais a compreender precisamente a fungdo do cuidador e do auxilio que os
cuidadores demandam. A prestacdo de assisténcia é multidimensional, a consideracdo das
demandas crescentes dos cuidadores fornece melhor o apoio, ao invés de concentrar na
forma como o diagnostico afeta o cuidador. A implantagdo precoce de apoio ao cuidador,
contemplando apoio psicologico para si e para os pares, descanso, servicos financeiros ou
de assisténcia especificamente voltados ao apoio dos cuidadores, podem evitar impactos

negativos de longo prazo (Karambelas et al., 2022).

2.4 Burnout parental

O burnout é definido como uma sindrome tridimensional que surge em resposta ao
estresse cronico. Embora o conceito seja amplamente utilizado para estudar o bem-estar no
ambiente de trabalho, é interessante observar que sua origem ndo foi exclusivamente
baseada em trabalhadores, mas também em voluntarios de um centro de apoio. Esse foi o
primeiro passo para reconhecer que o burnout pode ocorrer fora do contexto profissional.
Essa perspectiva ampliada levou, posteriormente, a investigagdo do burnout em outros
contextos, como na experiéncia parental (Maslach et al., 1996; Freudenberger, 1974;
Schaufeli; Taris, 2005; Schaufeli; Taris, 2005; Mikolajczak et al., 2018).

Ao se mencionar burnout, a associacdo imediata costuma ser com o burnout
profissional. As imagens mais frequentes sdo de enfermeiros ou médicos sobrecarregados,
trabalhadores exaustos ou gerentes pressionados. Raramente se considera a possibilidade de
pais sobrecarregados. No entanto, os pais também enfrentam uma carga excessiva de
responsabilidades e podem chegar ao esgotamento, especialmente quando ndo ha apoio
para aliviar o peso que carregam (Mikolajczak; Roskam; Gross, 2021).

Nas ultimas décadas, importantes mudancas sociologicas intensificaram a presséo
sobre os pais para educar filhos saudaveis, seguros e bem-sucedidos, capazes de se
tornarem cidaddos plenos e engajados. Esse contexto, somado a significativa reducdo no
namero de mées que permanecem em casa, fez com que a criagdo dos filhos se tornasse

cada vez mais desafiadora e extenuante. Foi nesse cenario que o conceito de burnout
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parental comecou a ganhar destaque, sendo uma sindrome especifica, semelhante ao
esgotamento profissional (Roskam; Raes; Mikolajczak, 2017).

Embora o conceito de burnout parental tenha surgido na década de 1980, foi apenas
a partir de 2007 que se iniciou uma investigacao sistematica sobre o tema, levando mais
uma década para que o campo ganhasse maior relevancia. Nos Gltimos dez anos, houve um
crescimento significativo, com o nimero de estudos publicados sobre burnout parental
aumentando quase 20 vezes e uma expansdo proporcional no nimero de paises envolvidos
na pesquisa. Além do interesse académico, o burnout parental tem recebido destaque
crescente na imprensa popular e nas redes sociais, especialmente nos Gltimos cinco anos
(Mikolajczak; Roskam; Gross, 2021; Mikolajczak et al., 2023).

A primeira mencdo ao burnout em cuidadores informais ocorreu em 1986, quando
um estudo identificou a "Sindrome de Burnout do Conjuge". Ele destacou que alguns
conjuges de pacientes com doencas crbnicas apresentavam sintomas semelhantes aos de
cuidadores formais em estado de burnout. Apesar de sua relevancia, esse trabalho recebeu
pouca atencdo por muitos anos. No entanto, um numero crescente de estudos passou a
adaptar instrumentos de avaliacdo de burnout para examinar a tensdo enfrentada por
cuidadores informais. Em linha com as observacbes de Ekberg, esses estudos apontaram
que alguns cuidadores informais enfrentam niveis de tensdo comparaveis aos vivenciados
por profissionais em burnout (Ekberg et al., 1986; Angermeyer et al., 2006; Perkins;
Hewitt, 2016; Thorson-Olesen et al., 2018).

As teorias sobre o burnout parental indicam que ele ocorre quando as exigéncias
relacionadas a criacdo dos filhos superam os recursos disponiveis para atendé-las. Em
circunstancias normais, as presses por perfeicdo ja sdo consideraveis, mas em periodos
como o de uma pandemia, € ainda mais provavel que 0s recursos necessarios para lidar com
essas demandas sejam insuficientes (Griffith, 2020).

O burnout do cuidador, nessa perspectiva, € descrito como uma sindrome
tridimensional que surge em resposta ao estresse associado as demandas do contexto de
cuidado. A exaustdo emocional, uma de suas dimensoes, caracteriza-se pela sensacdo de
sobrecarga, pela incapacidade de continuar lidando com as exigéncias do cuidado e pelo
esgotamento emocional diante da situagéo e da pessoa sob seus cuidados (Thompson et al.,
2014; Goodwin et al., 2017).
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Pode-se afirmar que o fendmeno permaneceu relativamente desconhecido até que a
crise da COVID-19 e o periodo de confinamento, que manteve 0s pais em casa com seus
filhos, trouxeram maior visibilidade ao problema (Mikolajczak; Roskam; Gross, 2021). De
repente, muitos pais tiveram um vislumbre do que significa estar em um estado de
esgotamento parental. Embora para a maioria 0s sintomas nao tenham persistido tempo
suficiente para desencadear um burnout completo, muitos experimentaram a sensagédo de
como seria esse esgotamento: um estado de exaustdo profunda em que apenas pensar nas
responsabilidades com os filhos parece insuperavel, uma saturacdo em que o desejo de ser
pai ou mae se enfraquece, a desconexdo emocional em relacao aos filhos e a culpa por nao
ser mais 0 pai ou mée que se era ou gostaria de ser (Mikolajczak, Roskam e Gross, 2021).

Roskam et al. (2017) aponta o burnout parental como uma sindrome distinta e
especifica, diferente do burnout tradicionalmente associado ao ambiente de trabalho. A
pesquisa levou a definicdo do burnout parental como uma sindrome psicoldgica que ocorre
no contexto da parentalidade.

Com base nas defini¢des das teorias de burnout profissional, o burnout parental
pode ser compreendido como uma condi¢do que ocorre quando as demandas superam 0S
recursos disponiveis. No entanto, em alguns casos, 0s recursos podem estar presentes, mas
as mées ndo os percebem ou hesitam em buscar ajuda. Por um lado, elas podem estar
rodeadas por familiares que ndo reconhecem sua angustia ou que se sentem incapazes de
ajudar. Por outro lado, podem dispor de recursos internos que ndo conseguem acessar
devido a falta de autoestima, exaustdo extrema ou insuficiente preparo emocional.
Identificar, compreender, utilizar, expressar e gerenciar emog¢des pode ser um desafio
significativo para essas mées (Hubert; Aujoulat, 2018).

De acordo com a pesquisa inovadora de Roskam et al. (2018), o burnout parental
pode ser compreendido por meio de quatro dimensdes principais: (1) exaustao associada ao
papel de pai/mae, caracterizada pela sensacdo de que a paternidade exige um envolvimento
excessivo e é emocionalmente desgastante; (2) contraste com a versao anterior de si mesmo
como pai/mae, envolvendo sentimentos de inadequagao em comparacdo com o desempenho
parental no passado e vergonha relacionada a paternidade; (3) sensacdo de estar saturado
com o papel parental, marcada pela perda de prazer em passar tempo com os filhos e

insatisfacdo com o papel de pai/mae; e (4) distanciamento emocional em relacéo aos filhos,
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no qual os pais realizam apenas 0 necessario para atender as necessidades instrumentais das
criangas, reduzindo ou evitando as interagdes emocionais.

Segundo Mikolajczak et al. (2018) assim como o burnout profissional, o burnout
parental é composto por trés dimensbes principais. A primeira é a exaustdo intensa
associada ao papel parental, na qual os pais percebem que a paternidade exige um nivel
extremo de envolvimento. Eles se sentem esgotados logo ao acordar, antecipando a
dificuldade de enfrentar mais um dia com seus filhos, e vivenciam um desgaste emocional
tdo profundo que apenas pensar sobre suas responsabilidades parentais os faz sentir que
chegaram ao limite de suas forcas. A segunda dimensdo é o distanciamento emocional em
relacdo aos filhos, caracterizado por um envolvimento reduzido na criagdo e no
relacionamento. Pais exaustos realizam apenas 0 necessario para atender as demandas
basicas dos filhos, evitando interacdes além das fungdes préaticas e deixando de lado os
aspectos emocionais. A terceira dimensdo € uma sensacdo de ineficacia no papel parental,
na qual os pais acreditam que ndo conseguem lidar com os desafios da paternidade de
forma tranquila ou eficaz.

De acordo com Ren et al. (2024) o esgotamento emocional dos pais refere-se a
perda gradual de seus proprios recursos emocionais, resultado de um enfrentamento
prolongado das diversas demandas, emog0es e desafios comportamentais das criangas, bem
como das pressbes familiares e externas no processo de criacdo. Essa situacdo gera
sentimentos negativos, como cansaco, ansiedade e frustracdo, que comprometem a eficacia
dos pais e afetam o vinculo com os filhos. Em niveis elevados de esgotamento emocional,
0s pais podem experimentar duvidas em relacdo aos filhos, preocupacfes constantes sobre
o futuro e um sentimento de injustica por enfrentar tais desafios. Nessa condicao, eles
podem sentir-se incapazes de oferecer suporte emocional, chegando a desenvolver apatia ou
resisténcia as emocdes e comportamentos das criangas.

Investigacao realizada por Gérain e Zech (2018) apontou que pais que cuidam de
uma crianca com problemas fisicos ou mentais possuem maior risco de burnout. Além
disso, ter mais de um filho com necessidade especial influencia os sintomas de burnout
parental. Essa constatacdo demonstra a carga cumulativa de ter que cuidar de varias
criangas com necessidades especiais. Ainda que ter um unico filho com um problema possa

ser tdo exigente quanto cuidar de um filho sem necessidade especial, ter que lidar com
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mais de um problema pode resultar em uma série de estressores e impactar sobre toda a
familia. Visto que, cuidar de uma crianca requer tempo e recursos, e ter mais de uma
crianca para cuidar ou mais de uma questdo para tratar leva ao consumo de ainda mais
tempo e recursos.

Cuidar de criancas com TEA apresenta desafios significativos. Os pais precisam
equilibrar a prestacdo de cuidados diarios, a educacao dos filhos e o ensino de habilidades
essenciais para a vida. Além disso, devem esclarecer familiares, amigos e colegas sobre o
TEA, lidar com a logistica de transporte para multiplos servicos, desempenhar o papel de
co-terapeutas ao reforcar comportamentos positivos e inibir os negativos, e preparar 0s
filhos para a transicdo a vida adulta. Essa carga multifacetada resulta em niveis elevados de
estresse e exaustdo para os cuidadores (Ren et al., 2024).

O que torna o burnout parental uma condi¢do psicoldgica alarmante é a quantidade
de sintomas apresentados e a frequéncia com que eles ocorrem. Esses dois fatores servem
como indicadores diretos da gravidade do burnout, a qual, por sua vez, prevé de maneira
direta as consequéncias amplas associadas a essa condi¢cdo. Embora cada caso de burnout
parental tenha suas particularidades, refletindo o equilibrio Unico de fatores para cada pai
ou mae, o mecanismo etioldgico subjacente é universal: um desequilibrio entre os riscos
enfrentados e os recursos disponiveis para lidar com eles esta presente em todos os casos de
pais esgotados (Mikolajczak; Roskam, 2020).

Um estudo internacional revelou que a prevaléncia global de burnout parental é de
5%, com taxas duas vezes maiores em determinados paises ocidentais (International
Investigation of Parental Burnout [IIPB] Consortium). Esses dados referem-se ao periodo
anterior & pandemia da COVID-19 e ao confinamento, que provavelmente contribuiram
para um aumento significativo nos casos de burnout parental (Mikolajczak; Roskam;
Gross, 2021).
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3 METODO DE PESQUISA

3.1 Tipo da pesquisa

Pesquisa exploratoria, transversal, com abordagem quali-quantitativa, de métodos
mistos.

As pesquisas exploratorias possibilitam a investigacdo, desenvolvimento e revisao
de conceitos ao longo do processo. Com uma abordagem exploratéria, o estudo oferece
maior familiaridade com o problema e conta com um planejamento flexivel, considerando
diferentes aspectos relacionados ao foco da pesquisa (Gil, 2008, 2010).

No que diz respeito a pesquisa qualitativa, investiga o universo dos significados,
motivacdes, aspiracles, crencas, valores e atitudes. Esses aspectos da experiéncia humana
sdo vistos como componentes da realidade social, uma vez que o ser humano se distingue
ndo s por suas acdes, mas também por sua capacidade de refletir sobre elas e interpreta-las
a partir da realidade que vivencia e compartilha com outros (Minayo, 2007).

A pesquisa quantitativa por sua vez é uma abordagem sistematica que emprega
dados numéricos para analisar fendbmenos sociais, permitindo aos pesquisadores medir e
quantificar variaveis de forma eficaz. Essa metodologia é particularmente benéfica em
estudos exploratorios e preditivos, pois utiliza técnicas estatisticas para testar hipoteses e
relaces entre variaveis. Tem como caracteristicas, as seguintes: parte de uma ideia que €
delimitada progressivamente e, uma vez definida, sdo identificados os objetos e as
perguntas de pesquisa, realizamos a revisdo da literatura e construimos um marco ou
perspectiva tedrica. A partir das perguntas, sdo formuladas as hipéteses, identificadas as
variaveis, elaborado o desenho para testa-la, e entdo realiza-se a medicdo das variaveis em
um contexto especifico (Sampieri, 2013) .

No que se relaciona aos métodos mistos consistem em uma abordagem de pesquisa
que integra, em um unico desenho, a coleta, analise e combinacao de técnicas quantitativas
e qualitativas. Essa estratégia se fundamenta na premissa de que a combinagdo dessas
abordagens oferece maior riqueza e profundidade nas analises realizadas (Creswell; Plano
Clark, 2011).
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3.2 Cenario da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida na Unidade de Assisténcia a Crianga Autista-
CONECTA, do Instituto da Primeira Infancia (IPREDE), localizado no municipio de
Fortaleza, Estado do Ceard. O IPREDE é um centro de referéncia voltado para a primeira
infancia, com foco no empoderamento feminino e na inclusdo social de familias em
condigdes de extrema vulnerabilidade (IPREDE, 2024).

O IPREDE foi fundado em 1986 em Fortaleza - CE por um grupo de profissionais
sensibilizados pela condi¢do das criangas com desnutricdo grave e vivendo em situacao de
vulnerabilidade social e pobreza. O CONECTA, teve seu inicio no ano de 2019, atende
criangas de 0 a 4 anos, encaminhadas pelas unidades bésicas de salde e passam por
acolhimento na instituicdo, com neuropediatra e equipe multidisciplinar, e se necessario
intervencdo (IPREDE, 2024).

A equipe multiprofissional do CONECTA é composta por uma ampla gama de
especialidades, incluindo os seguintes profissionais: neuropediatra; pediatra; terapeuta
ocupacional; fonoaudidloga; musicoterapeuta; psicologa; enfermeira; educador fisico;
psicomotricista; assistente social; arteterapeuta e professores especializados em realidade
virtual e robédtica. O Centro oferece uma estrutura de alta qualidade e um ambiente
acolhedor e humanizado. Atualmente, os servi¢os sdo oferecidos a 198 criangas e suas
familias, nos turnos da manha e da tarde, de segunda a sexta-feira.

A crianca é acompanhada regularmente no CONECTA enquanto houver indicacdo
terapéutica ou até os 12 anos de idade. A Unidade CONECTA é vinculada a Rede
Municipal do Sistema Unico de Sadde (SUS), atendendo Fortaleza e Regido Metropolitana.

3.3 Participantes da pesquisa

A populacdo da pesquisa quantitativa foi composta por cuidadores das criangas
atendidas na unidade CONECTA/IPREDE, ndo sendo limitada a quantidade de
participantes, fazendo parte do estudo todos os cuidadores das criangas que atenderam aos

critérios de inclusdo. Os participantes foram voluntarios de ambos os sexos, ndo havendo
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limitacGes quanto a idade. Visto tratar-se de um estudo quantitativo, e dada a quantidade de
criangas na unidade, optou-se por ndo realizar calculo amostral, e utilizar toda a populag&o.

No que se refere a pesquisa qualitativa, o critério de saturacdo das respostas nas
entrevistas em profundidade foi utilizado para determinar o ponto de encerramento da
coleta de dados, resultando em uma amostra composta por 30 cuidadores. Vale ressaltar
que, em estudos desse tipo, a énfase recai sobre a profundidade e a qualidade das
informacdes coletadas, e ndo na quantidade de participantes. Por isso, ndo é indispensavel
trabalhar com uma amostra numerosa, uma vez que o objetivo principal da pesquisa
qualitativa ndo é quantificar opiniGes ou individuos, mas sim garantir uma representacdo
significativa de diferentes perspectivas (Bauer; Aarts, 2008).

Para fins da pesquisa, definiu-se como cuidador principal da crianca com TEA:
aquele que dedica a maior parte do tempo e recursos para cuidar da crianga, garantindo suas
necessidades fisicas, emocionais, sociais e educacionais; pessoa que possui um
entendimento aprofundado sobre as necessidades, preferéncias, habilidades e desafios
Unicos da crianca; pessoas que atuam como defensores da crianga, garantindo que seus
direitos sejam respeitados e que ela receba os recursos e suportes necessarios em diferentes
ambientes, como escolas e clinicas de saude, podendo ser pais, avds ou outros parentes,
guardides legais, e em algumas circunstancias profissionais de cuidado.

Foram considerados os seguintes critérios de inclusdo: cuidadores principais de
criancas diagnosticadas com TEA,; ter grau de parentesco, morar e ser responsavel pela
crianca com transtorno do espectro do autismo; cuidadores cujas criangas estdo sendo
acompanhadas regularmente; cuidadores capazes de compreender e responder aos
instrumentos aplicados.

E como critérios de exclusdo: cuidadores de criancas que possuem outras condi¢oes
severas ou cronicas além do TEA, que possam influenciar diretamente a analise dos fatores
associados ao burnout parental; cuidadores de crian¢as que ndo estdo em acompanhamento
regular ou que interromperam o tratamento por um periodo prolongado, superior a 30 dias
sem justificativa prévia; cuidadores com dificuldades cognitivas, impedindo a compreenséao

e participacao efetiva na pesquisa.
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3.4 Coleta de dados

Inicialmente foi realizada uma visita para solicitacdo da anuéncia da direcéo, para a
execucdo da pesquisa. Mediante a concordancia da instituicdo foi realizada a analise dos
prontuarios, aplicacdo dos instrumentos e realizagdo da entrevista.

A coleta de dados foi dividida em duas etapas, em um primeiro momento foi
realizada a consulta aos arquivos do servico, para a coleta de dados sociodemogréaficos e de
salde relacionados aos participantes do estudo e informagfes da crianca. A segunda etapa
consistiu na aplicagdo dos instrumentos: Escala de Apoio Social (MOS-SSS) — ANEXO A,;
Inventério de Sintomas de Estresse em Adultos de Lipp (ISSL) ou de estresse parental —
ANEXO B; Instrumento Parental Burnout Assessment (PBA) — ANEXO C. Para isso,
contactou-se os cuidadores previamente, explicando a finalidade da pesquisa, e convidando
aqueles que desejaram participar para se direcionar a uma sala reservada. A terceira etapa
se deu através da aplicacdo da entrevista.

A pesquisadora, de forma presencial explicou os objetivos, riscos e beneficios da
pesquisa e, apos 0 aceite e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), aplicou os instrumentos de coleta dos dados. A coleta ocorreu de forma presencial
no servicgo de atendimento, segundo a disponibilidade das participantes.

A pesquisa de campo foi realizada no periodo de junho de 2023 a abril de 2024, os
encontros entre a pesquisadora e 0s sujeitos participantes aconteceram em horarios de

atendimentos rotineiros das criangas na unidade CONECTA.

3.4.1 Instrumentos de coleta de dados quantitativos

e Instrumento complementar: elaborado pela pesquisadora com base na literatura:
coleta de dados sociodemograficos dos cuidadores. A caracterizacao
sociodemogréafica dos participantes incluiu dados referentes a idade, nivel de

escolaridade, estado civil, renda, tipo de ocupacgao.
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Escala de Apoio Social (MOS-SSS) - desenvolvido por Sherbourne e Stewart em
1991, e validado no Brasil por Griep et al. (2005). Visa avaliar em que medida a
pessoa conta com o apoio de outras para enfrentar situacbes estressantes. E
composta por 19 itens, agrupados em cinco tipos de apoio: material, afetivo,
emocional, informacéo e interacdo social positiva. Os 19 itens sdo avaliados numa
escala de Likert 1 (nunca), 2 (raramente), 3 (as vezes), 4 (quase sempre) e 5

(sempre). A pontuacdo tem uma amplitude entre 19 e 95.

Para avaliacdo do nivel de estresse do cuidador foi utilizado o Inventario de
Sintomas de Estresse em Adultos de Lipp (ISSL) ou de estresse parental, validado
por Bandeira (2000). Este instrumento permite identificar a presenca de sintomas do
tipo stress, bem como a fase de stress e o tipo de sintomatologia, ou seja, somatica
ou psicoldgica. Composto por 53 itens divididos em trés grupos, o ISSL avalia
principalmente sintomas fisicos e psicoldgicos ocorridos nas ultimas 24 horas (15
itens). Na etapa seguinte, sdo avaliados os sintomas manifestados na semana
anterior (15 itens) e, por fim, sdo avaliados os sintomas vivenciados no més anterior
(23 itens).

Para avaliacdo do Burnout parental foi utilizada a versdo em portugués do Brasil do
Instrumento Parental Burnout Assessment (PBA), adaptado para o uso brasileiro e
europeu da lingua portuguesa. O PBA € considerado padrdo-ouro de burnout
parental, composto por 23 itens que consiste em quatro subescalas (Matias et al.,
2020):

Exaustdo Emocional, que se refere a uma sensacdo extrema de exaustdo relacionada
ao papel parental (9 itens, por exemplo, “Sinto-me completamente deprimido pelo
meu papel de pai”);

Contraste, que avalia a percepgdo das diferencas entre como 0s pais se sentem
agora, em compara¢ao com como se sentiam no passado (6 itens, por exemplo, “ndo

tenho mais orgulho de mim mesmo como pai”);
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3. Sentimento de estar farto, quando os pais ndo gostam mais de estar com os filhos (5
itens, por exemplo, “Nao aguento mais meu papel de pai/ mae”).

4. Distanciamento Emocional, que refere-se a situagdes em que o0s pais se desvinculam
emocionalmente, em vez de fisicamente, de seus filhos (3 itens, por exemplo, “Eu

faco o que devo fazer pelo(s) meu(s) filho(s), mas nada mais").

Os itens sdo classificados em uma escala de frequéncia de 7 pontos: nunca (0), algumas
vezes por ano ou menos (1), uma vez por més ou menos (2), algumas vezes por més (3),

uma vez por semana (4), algumas vezes por semana (5), todos os dias (6).

3.4.2 Variaveis

3.4.2.1 Independentes

A) Variaveis sociodemograficas: sexo; idade; escolaridade; estado civil;
trabalho; renda.

B) Suporte social: apoio material; apoio afetivo; apoio emocional; informacéo;
interacdo social positiva.

C) Estresse parental.

3.4.2.2 Dependente

A) Burnout parental

3.4.3 Coleta de dados qualitativos

Realizou-se um estudo qualitativo com base no método indutivo. Ao trabalhar com
descri¢des, comparacOes e interpretacdes, propusemos uma abordagem mais participativa e
menos controlavel, em que o pesquisador pdde direcionar o rumo conforme suas intengdes.

O instrumento consistiu em uma entrevista semiestruturada (APENDICE A), de
acordo com um roteiro de perguntas, mas com flexibilidade na sequéncia da apresentagdo
das perguntas ao entrevistado e de modo que a entrevistadora pudesse fazer perguntas

complementares para compreender melhor o fen6meno em pauta.
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A entrevista € amplamente entendida como uma forma de interacdo verbal e, mais
especificamente, como uma ferramenta para obter informac6es sobre um tema especifico.
Trata-se de uma das técnicas mais utilizadas em pesquisas qualitativas empiricas,
caracterizando-se por um dialogo entre duas ou mais pessoas, conduzido pelo entrevistador
com o proposito de produzir dados relevantes para o objeto de estudo (Minayo; Costa,
2018).

A entrevista foi realizada de maneira presencial e individual em uma sala adequada
para tal. A abordagem foi realizada nos dias de consulta da crianca na propria unidade. Nos
casos de auséncia do cuidador no dia de atendimento, foi realizada nova tentativa de
contato nos dias de terapia da crianca. As entrevistas duraram, em média, 30 minutos. As
conversas foram registradas no gravador de aparelho celular da prépria entrevistadora. Ao
final da coleta de informac@es, todas as entrevistas foram transcritas na integra, para em

seguida serem analisadas.

3.5 Analise de dados

3.5.1 Analise de dados qualitativos

Os dados foram examinados por meio da analise de conteddo, que prioriza a
compreensdo aprofundada do fendmeno em vez de sua quantificacdo, destacando as
subjetividades, suas interconexdes e os didlogos estabelecidos no contexto social. A analise
tematica de contetdo envolve diversas técnicas com o objetivo de descrever o contetdo
transmitido no processo de comunicacdo, buscando captar ndo apenas uma realidade
aparente (Cavalcante; Calixto, Pinheiro, 2014; Bardin, 2011).

Assim, a analise de conteudo envolve técnicas de pesquisa que possibilitam, de
maneira estruturada, a descricdo das mensagens e atitudes no contexto em que sao
expressas, além de permitir inferéncias a partir dos dados coletados. A adocdo desse
método de analise se justifica pela necessidade de superar as incertezas geradas por
hipoteses e pressupostos, pela busca de uma interpretagdo mais aprofundada por meio da
compreensdo das significacOes, e pela necessidade de revelar as relagbes que se

estabelecem além das palavras explicitamente ditas (Cavalcante; Calixto; Pinheiro, 2014).
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A analise dos dados qualitativos com base na técnica de Andlise de Contetdo

(Bardin, 2011) é constituida das seguintes fases principais:

1) Pré-andlise, corresponde a um periodo de instrucbes, buscando sistematizar ideias
iniciais. Nesta fase ocorre a escolha dos documentos que foram analisados, e a formulacao

de hipdteses/objetivos, que irdo auxiliar na anélise final;

2) Exploracdo do material, fase em que sdo realizadas as operacbes de codificacéo,
decomposicdo ou enumeracdo, possibilitando as interpretacdes e inferéncias, organizadas

em categorias de analise;

3) Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo, etapa em que ocorre a atribui¢do de

significados dos resultados brutos obtidos na pesquisa.

Na anélise final, as ideias desenvolvidas foram conectadas e comparadas, na
tentativa de tirar conclusdes a partir dos dados e do diadlogo com a literatura vigente.
Buscando-se o aprofundamento no mundo dos significados dos informantes, para melhor
compreender as suas representacdes, entendendo que a andlise qualitativa € muito mais do
que classificar a opinido dos informantes, é a descoberta de seus c6digos sociais a partir das
falas, simbolos e observacdes (Minayo, 2007).

Os resultados das entrevistas foram apresentados por meio de trechos das narrativas,
nos quais foram utilizados cddigos para representar as falas de mées e pais. Os trechos das
narrativas foram extraidos de cada entrevista e relacionados com as categorias que surgiram
durante a leitura sistematica. Cada trecho foi identificado por uma letra maidscula seguida
de um namero, como, por exemplo, C9 (Cuidador 9). Na analise dos dados, buscou-se
identificar padrdes ou tendéncias dentro das categorias e correlacionar o contetdo das
narrativas com as informacgdes obtidas por meio da observacdo participante e com a

literatura de referéncia.
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3.5.2 Analise de dados quantitativos

Na analise estatistica foram realizadas andlises descritivas e inferencial. As
varidveis categoricas foram analisadas pelo teste Qui-quadrado de Pearson, e Exact de
Fisher quando ndo apresentaram tendéncia de normalidade na distribuicdo da amostra
coletada. No que se refere as escalas utilizadas na pesquisa, as questdes fechadas contidas
nos instrumentos foram organizadas e tratadas através de estatistica descritiva.

Os dados do ISSL foram classificados de acordo com suas proposicdes técnicas por
meio da estatistica descritiva e estatistica ndo paramétrica (teste do qui-quadrado e teste de
Mann-Whitney). Para fins de comparagdo da frequéncia de suporte social e nivel de estresse
foi utilizado o teste de correlagcdo de Pearson, e para verificar a correlagdo entre estresse,
burnout e suporte social.

Foi realizada uma andlise fatorial, para avaliar a adequacdo da amostra, mensurada
pelos seguintes critérios: determinante da matriz de correlacdo e pela medida de adequacéo
da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO), teste de esfericidade de Bartlett e medidas
individuais de adequacao da amostra (MAS). Para observar melhor os fatores que explicam
uma proporc¢do substancial de variagdo do Burnout parental, construiu-se um grafico para
determinar o numero de fatores a ser avaliados com os dados de decisdo e gestdo de MPE,
assim como uma analise em paralelo para confirmar 0 mesmo nimero de fatores. A analise
fatorial foi realizada com rotagdo do tipo “varimax”, tomando em conta varidveis com
correlacdo a partir de 0,6 (60%).

Para a identificacdo dos principais fatores associados ao burnout parental, foram
utilizados dois pontos de corte na escala PBA: burnout parental (> 86,26); Risco de
burnout parental (52,67 < total < 86,26) (Brianda et al., 2023) e burnout parental (> 76) (
Gannage et al., 2020). A escolha de dois pontos de corte distintos para a analise do PBA se
justifica pela necessidade de atender as especificidades contextuais e cientificas do estudo,
bem como assegurar a validade e a comparabilidade dos resultados em diferentes
populagdes. Os pontos de corte propostos séo baseados em estudos previamente validados
(Brianda et al., 2023; Gannagé et al., 2020) que utilizam abordagens metodoldgicas

distintas, permitindo uma analise mais abrangente e robusta.
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Foi realizado um modelo de regressdo de Poisson, no qual foram incluidas na
andlise as variaveis independentes associadas com burnout parental, com valores de
significancia estatistica p < 0,20 na analise bivariada. As varidveis que entraram no modelo
na etapa anterior e estatisticamente significantes (p < 0,05) ou limitrofes (0,10 > p > 0,05)
foram retidas no modelo multivariado, posteriormente, as varidveis que nao entraram no
modelo na primeira etapa (p -valores > 0,20 na analise bivariada) foram introduzidos no
modelo multivariado e retidos se seus p -valores forem significativos ou limitrofe.

Foram empregados o algoritmo e utilizou-se a regressdo de Poisson condicional, com
0 processo retrégado (“backward”) de selecdo, atraves do modulo em passos ( “stepwise”),
do programa. Avaliou-se potenciais fatores de confusdo as variaveis selecionadas segundo
um p alfa de 0,10 dentro de cada bloco. Para as analises subsequentes, mantiveram-se
aquelas variaveis que permaneceram associadas com burnout parental apos o ajuste para as
variaveis de confusdo do mesmo bloco e para daquelas hierarquicamente superiores (Fuchs;
Victora; Fachel, 1996).

Os dados coletados foram tabulados no Microsoft Excell e o conjunto de dados final
convertido para uso com software estatistico Stata 17 (Stata Corporation, College Station,
Texas) e as graficos da analise de componentes principais foram realizadas no software R
Studio.

3.6 Procedimentos éticos

O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal do Ceard (UFC). O carater voluntéario da colaboracdo foi destacado
no inicio do processo, antes que o cuidador aceitasse participar do estudo e assinasse 0
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO D).

Para obtencdo da autorizacdo da pesquisa pela instituicao participante foi enviado ao
diretor uma carta de anuéncia, informando a importancia deste estudo e solicitando
autorizacdo para coleta de dados, acrescido do termo de responsabilidade do pesquisador.
Foi assinado ainda o termo de fiel depositario, documento formal no qual é assumida a
responsabilidade de guardar, conservar e cuidar de bens ou objetos pertencentes a outra

pessoa.
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Os participantes da pesquisa foram informados sobre a pesquisa e autorizaram
previamente a sua participagdo por meio do TCLE, no qual manifestaram a sua anuéncia
com relacdo a participacdo na pesquisa. Todos os documentos foram assinados e
arquivados, em observancia aos requisitos éticos da Resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude (CNS).

A entrevista ocorreu em sala reservada garantindo sigilo e privacidade. Em virtude
do risco de perda de confiabilidade dos dados colhidos em prontuarios, na intencdo de
minimizar este Ultimo assegurou-se que 0s prontuarios ndo fossem retirados da instituicdo
onde encontram-se arquivados.

O Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Ceara aprovou o projeto
de pesquisa sob parecer numero 6.185.028 (ANEXO E).
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4 RESULTADOS ESTUDO QUANTITATIVO

A amostra total de participantes no estudo foi de 182 cuidadores, cuja maior
proporcdo estava representada por cuidadores do sexo feminino com 87,4%. 46,7%
apresentaram faixa etaria de 31 a 39 anos. A maioria possuia ensino médio completo,
62,5%, e 59,3% eram casados. 30,4% atingiu renda total entre R$1.941 e R$ 2.910. A
maior composicdo foi representada por participantes que estavam na classe socioeconémica
E com 59,7% (Tabela 1).

Tabela 1- Caracteristicas sociodemogréaficas dos cuidadores de criangas com Burnout
Parental. Fortaleza, Ceara, Brasil. 2024.

Variavel (n=182) % IC 95%
Sexo (n=182)

Feminino 159 87,4 (81,6-91,4)
Masculino 23 12,6 (8,5-18,3)
Faixa etaria (n=182)

16 a 25 6 3,3 (1,4-7,2)
26230 33 18,1 (13,2-24,5)
31a39 85 46,7 (39,0-54,1)
40a49 49 26,9 (20,9-33,8)
50+ 9 4,9 (2,5-9,2)
Idade (n=182) 36,2 7,0

Escolaridade (n=180)

Ensino fundamental incompleto ou < 26 14,3 (9,8-20,2)
Ensino médio incompleto 23 12,6 (8,5-18,3)
Ensino médio completo 113 62,1 (54,7-68,8)
Ensino superior 20 11 (7,1-16,4)
Estado civil (n=182)

Solteiro 63 34,6 (28-41,8)
Casado 108 59,3 (52-66,2)
Viavo 2 1,1 (0,2-4,3)
Divorciado 9 5 (2,5-9,3)
Renda (n=181)

<R$970 11 6,1 (3,3-10,7)
R$ 971 a R$1.940 47 26,0 (20,1-32,9)

R$ 1.941 a R$2.910 55 30,4 (24,1-37,5)
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R$ 2.911 a R$3.890 36 19,9 (14,7-26,4)
>R$ 3.880 32 17,7 (12,8-24,0)
Classe social 2 (n=181)

A, BeCl 18 9,9 (6,3-15,3)
D 55 30,4 (24,1-37,5)
E 108 59,7 (52,3-66,6)

Em relacdo as caracteristicas das criancas, houve predominancia do sexo masculino
com 81,9% da amostra, 1/3 das criangas estavam na instituicdo ha 3 anos. 62,9% tinham
entre 6 e 10 anos. 40,7% apresentaram nivel de gravidade estagio trés e 60,9% faziam uso

de algum tipo de medicamento (tabela 2).

Tabela 2- Caracteristicas das criancas. Fortaleza, Ceara, Brasil. 2024.

Variavel (n=182) % IC 95%

Sexo da crianga (n=182)

Masculino 149 81,9 (75,5-86,4)
Feminino 33 18,1 (13,2-24,5)
Tempo instituicdo (n=182)

<=1ano 12 6,6 (3,7-11,2)
2 anos 52 28,6 (22,4-35,6)
3 anos 60 32,9 (26,4-40,1)
4 anos 58 31,95 (25,4-39)

Idade crianca (n=182)

<=5 anos 55 30,4 (24-37,5)

6 a9 anos 114 62,9 (55,6-69,7)
10 a 12 anos 12 6,6 (3,7-11,3)
Nivel de gravidade (n=130)

1 59 45,4 (36,9-54)

2 18 13,8 (8,8-20,9)
3 53 40,7 (32,5-49,4)
Medicamento (n=133)

Sim 81 60,9 (52,2-68,8)
Né&o 52 39,1 (31,1-47,7)

No que tange a avaliacdo do burnout parental, e suas dimensdes, a dimensdo

exaustdo emocional atingiu uma média de 2,9+3,9, e a dimensdo de distanciamento
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emocional atingiu uma média de 16+12,4, enquanto a escala PBA total atingiu uma média
de 26,4+22,5 pontos (Tabela 3).

Em relagdo a estatistica descritiva resumida para a Escala PBA a dimenséo contraste
obteve uma média de 5,5 (£5,9). Esta dimenséo reflete como os pais percebem mudancas
em si mesmos ao longo do tempo. Quanto maior a pontuacdo, mais significativa € a
diferenca percebida entre como eles se sentiam no passado e como se sentem atualmente
como cuidadores. Nesse contexto, o resultado obtido aponta que para alguns pais, a
mudanga € muito marcante, enquanto para outros, ndo é tdo evidente (Tabela 3).

A dimensdo sensacdo de estar farto, alcancou uma média de 1,9 (+3,4). Esta
dimensdo indica até que ponto os pais se sentem sobrecarregados ou desmotivados em
relacdo ao cuidado parental. A média relativamente baixa indica que, em geral, poucos pais
relataram sentir-se completamente fartos, mas a variacdo (+3,4) mostra que alguns podem
estar experimentando um nivel mais alto de sobrecarga (Tabela 3).

A dimensdo exaustdo emocional, evidenciou uma média de 2,9 (£3,9).
Este aspecto avalia o desgaste emocional associado ao cuidado diario das criancas.
A média obtida, salienta que, embora nem todos os pais sintam niveis intensos de
exaustdo, ha uma variacdo significativa (£3,9), indicando que alguns pais podem estar
enfrentando um esgotamento emocional muito alto (Tabela 3).

A dimensdo distanciamento emocional apresentou uma média de 16 (+12,4). Este
componente mede o0 quanto os pais podem se desconectar emocionalmente de seus filhos,
mesmo enguanto continuam cumprindo suas responsabilidades. O valor da média revela
que o distanciamento emocional € uma experiéncia frequente para muitos pais, 0 que pode
indicar dificuldade em manter uma conexdo emocional constante devido a sobrecarga
(Tabela 3).

Ao ser avaliado o PBA total a média foi de 26,4 (x22,5), fornecendo uma visao
geral da intensidade do burnout parental. A pontuacéo total com grande variagdo demonstra
que enquanto alguns pais apresentam niveis baixos ou moderados de burnout, outros
enfrentam impactos mais severos(Tabela 3).

A Escala de Apoio Social em sua dimensdo apoio material, a média correspondeu a
5,7 (£5,3). Refere-se a ajuda pratica e financeira, como apoio para compras, transporte ou

tarefas do dia a dia. A pontuacdo média mostra que alguns cuidadores percebem um suporte
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material razodvel, mas a grande variacdo (£5,3) demonstra que enquanto alguns tém boa
assisténcia, outros podem estar sem qualquer suporte pratico(Tabela 3).

O apoio afetivo, com média de 1,3 (£2,3) representa o suporte emocional, como
demonstracdes de carinho, empatia e compreensdo. A média sugere que muitos cuidadores
relatam sentir pouco ou nenhum apoio afetivo. A variacdo (+2,3) mostra que apenas alguns
recebem esse tipo de suporte regularmente. Apoio emocional, alcangou uma média de 5,6
(£5,1). Esta dimensao relaciona-se & disponibilidade de pessoas para ouvir e ajudar a lidar
com problemas emocionais. A média aponta que o suporte emocional esta presente para
alguns cuidadores, mas a variagdo (£5,1) aponta que esse tipo de apoio ndo é acessivel para
todos(Tabela 3).

O apoio informacional (4,9 £4,7) inclui informacdes Uteis para lidar com desafios,
como conselhos ou orientagdes praticas. A pontuacdo evidencia que 0 suporte
informacional ¢ moderado, mas varia bastante entre os cuidadores. Isso significa que alguns
tém acesso a informac6es importantes, enquanto outros enfrentam desafios sem orientacao.
O apoio interacional, com média de 4,8 (+4,8) refere-se as interacdes sociais positivas,
como participar de atividades em grupo ou ter pessoas com quem compartilhar momentos
agradaveis. A pontuacdo destaca que a interacdo social € moderada para alguns, mas a alta
variacao (+4,8) reflete que muitos podem estar socialmente isolados(Tabela 3).

A pontuacdo total correspondeu a 22,5 (x16,3). O valor reflete um nivel moderado
de suporte social, mas a grande variacdo (+16,3) salienta que alguns cuidadores tém pouco
suporte, enquanto outros contam com niveis mais altos de assisténcia(Tabela 3).

No inventario de estresse na vida adulta, a escala LIPP, a amostra atingiu uma
distribuicdo média de 7,3+2,4 pontos na dimensdo alerta, enquanto na dimens&o resisténcia
atingiu uma distribuicdo média de 7,1+3,6 e uma média de 7,6+4,8 pontos na dimensdo

escala de exaustdo, com pontuacdo total média de 22,1+9,7 pontos (Tabela 3).
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Tabela 3- Estatistica descritivas Escalas PBA, Suporte Social e Estresse. Fortaleza, Ceara,
Brasil. 2024.

Item Escala Média(SD) Mediana Min Max
Escala Burnout Parental
Contraste 55459 4 0 28
Sensacdo de estar farto 19434 1 0 17
Exaustdo emocional 29439 1 0 17
Distanciamento emocional 16 +124 145 0 54
PBA Total 26,4 +225 22 0 102
Escala Suporte Social
Material 57453 4 0 16
Afetivo 13+23 1 0 11
Emocional 5651 4 0 16
Informagéo 49+47 4 0 16
Interagéo 4848 4 0 16
Suporte Social Total 22,5+16,3 21,5 0 64
Escala Estresse LIPP
Alerta 73+24 7 2 14
Resisténcia 71+36 7 0 14
Exaustao 76+48 7 0 19
Total LIPP 221+97 22 4 44

Entre os fatores sociodemogréaficos, a avaliacdo da escala PBA apresentou maior
pontuacdo em cuidadores do sexo feminino, com valor significativo. Ndo houve diferencas

significativas com os demais fatores sociodemograficos (Tabela 4).

Tabela 4- Estatistica descritiva burnout parental em cuidadores de criangas com transtorno
do espectro autista segundo fatores sociodemograficos. Fortaleza, Ceard, Brasil. 2024.

Variavel Média Mediana Dp Min Max Pv
Sexo *
Feminino 28.1 23 23 0 102 0,01
Masculino 15,1 11 13,4 0 47
Grupo de idade**
16 a 25 anos 39,8 37,5 25,9 9 76 0,34
26 a 30 anos 25 24 20,9 0 64
31 a39anos 28,6 23 23,8 0 102
40 a 49 anos 22,9 20 18,5 0 63
50a+ 22,2 11 30,4 1 94
Escolaridade** 0,86
Ensino fundamental incompleto ou < 245 18 23,2 0 72
Ensino médio incompleto 26,3 18 23,4 0 76

Ensino médio completo 27,3 23 22,5 0 102



Ensino superior
Estado civil *
Solteiro, vilivo ou divorciado
Casado ou unido de fato
Renda**
<R$970
R$971 a R$1.940
R$ 1.941 a R$2.910
R$ 2.911 a R$ 3.890
> R$3.880
Classe**
ABC1
D
E
Tempo instituicdo (n=182) *#*
<=2 anos
3 anos
4 anos ou mais

23,9

26,3
26,6

19,4
26,2
25,4

31
26,3

22,5
31,5
24,6

22,5
29,1
252

15

22,5
21

17
23
21
19,5
24

13
27
18

15
23,5
21,5

21,4

21,3
23,3

17,9
21,1
21,4
25,8
24,3

23,5
23,2
21,7

24,5
23,2
211

o o

O OO oo

o O

0
0
0

64

76
102

58
94
102
77
86

84
86
102

77
91
102

52

0,93

0,76

0,13

0,25

1 Significancia estatistica - Analise de diferencias de médias - teste de Mann-Whitney.

11 Significancia estatistica - Analise de Varianza. teste de Kruskal-Wallis

111 Significancia estatistica - Andlise de diferencias de medias teste Chi quadrado de Pearson.

As distribuicdes de quartis da escala PBA sdo mostradas na Figura 1a, a escala total

atingiu 8 pontos nos primeiros 25%, 22 no segundo quartil e 43 pontos no terceiro quartil.

Cerca de 25% dos participantes tém pontuacdes muito baixas, indicando que ndo sentem

um impacto significativo relacionado ao burnout parental. A maioria dos participantes

(cerca de 50%) encontra-se na faixa intermediaria. Os cuidadores relatam niveis moderados

de burnout, que podem indicar algum desgaste, mas sem sinais de exaustdo extrema.

Aproximadamente 25% dos participantes tém pontuacGes altas, sugerindo niveis

significativos de burnout parental. Esses cuidadores provavelmente enfrentam desafios

maiores no desempenho de suas funcdes parentais, com impacto relevante em seu bem-

estar.



53

Figura 1- Distribuicdo Burnout Parental total e subdimensGes em quartis. Fortaleza, Ceara,
Brasil. 2024.
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A Figura 1b mostra a distribuicdo por quartil da escala PBA em sua dimensdo de
exaustividade de 6 pontos no primeiro quartil, 14,5 pontos no segundo quartil e 25 pontos
no terceiro quartil. A figura mostra como a exaustdo emocional dos pais ou cuidadores esta
relacionada ao impacto geral do burnout parental. A maioria dos participantes tem escores
baixos ou moderados de exaustdo emocional, o que significa que se sentem menos
desgastadas emocionalmente. No entanto, ha participantes com escores muito altos de
exaustdo emocional (a direita do gréfico), indicando que essas pessoas estdo enfrentando
niveis extremos de desgaste emocional. I1sso geralmente reflete cansaco mental intenso,
dificuldade de lidar com as responsabilidades parentais e falta de energia. O gréafico
também sugere que, quanto maior a exaustdao emocional (mais a direita), maior tende a ser a
pontuacdo total de burnout parental, mostrando que esta dimensdo é um dos principais

fatores que contribuem para o impacto geral do burnout.
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Figura 1b)
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A Figura 1c, em sua dimenséo de contraste, seu quartil 1 atingiu uma pontuacao de
0, o quartil 2 atingiu uma pontuacédo de 4 e o quartil 3 atingiu uma distribuicdo de 9 pontos.
A dimensdo de distanciamento atingiu uma distribui¢do de 0 pontos no 1° e 2° percentil,
enquanto o 3° quartil atingiu uma distribuicdo de 3 pontos.

Um grande nimero de participantes (especialmente nos primeiros 50) apresentam
pontuacdo zero, o que significa que ndo percebem nenhuma mudanca negativa significativa
em si mesmos como cuidadores. A maior parte dos participantes esta no intervalo entre 4 e
9. Isso sugere que a percepcdo de mudanca negativa é moderada para a maioria. Alguns
participantes, embora em menor nimero, tém pontuagdes acima de 9, chegando até 30. Isso
indica uma percepcdo muito forte de que sua identidade ou comportamento como cuidador
mudou negativamente ao longo do tempo.

O grafico 1c evidencia que muitos cuidadores ndo percebem grandes mudancas
negativas em si mesmos por conta de suas responsabilidades parentais (pontuacao zero). No
entanto, alguns relataram sentir que mudaram de forma significativa e negativa,
especialmente em relagdo a como se veem ou como se sentem em seu papel de cuidador.
Essas mudangas podem ser emocionais ou comportamentais, como perda de paciéncia ou

dificuldade em encontrar prazer no cuidado. As pontuacdes mais altas indicam que esse



55

impacto foi mais intenso para alguns, o que pode exigir atencdo e suporte para ajuda-los a

lidar com essas mudangas.
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A Figura 1d, em sua dimensao distancia, em seu 3° quartil atingiu 3 pontos. A maior
parte dos participantes tem pontuacdo 0, o que significa que muitos cuidadores conseguem
manter uma forte conexdo emocional com seus filhos, mesmo em situacGes desafiadoras.
Alguns participantes tém pontuacdes entre 1 e 3, indicando niveis leves de distanciamento
emocional. Poucos participantes apresentam pontuagdes acima de 3, com alguns chegando
até 15 ou 20. Isso reflete niveis elevados de distanciamento emocional, no qual o cuidador
pode sentir-se desconectado ou até indiferente emocionalmente em relacdo ao cuidado dos
filhos.

Esta figura ajuda a entender como os pais ou cuidadores se sentem emocionalmente
em relacéo aos filhos. A maioria dos cuidadores (cerca de 50%) relata que consegue manter
uma boa conexdo emocional com seus filhos, sem sentir distanciamento. Porém, uma
pequena parte (cerca de 25%) indica algum grau de distanciamento emocional, como se

estivessem menos envolvidos ou conectados com os filhos emocionalmente. Esse



56

distanciamento pode ser um sinal de desgaste emocional, que pode surgir em situacdes de

grande pressao ou esgotamento.
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Na figura 1e uma parte significativa dos participantes (cerca de 25%) nédo relatou
qualquer sensacdo de estar farto ou sobrecarregado, mostrando que conseguem lidar bem
com as demandas parentais. A maioria dos participantes estad na faixa Q1 a Q3 =0 a 5,
mostrando um nivel leve a moderado de sobrecarga emocional. I1sso pode indicar que,
embora enfrentem desafios, eles conseguem manter um certo equilibrio.

Alguns participantes apresentam pontuacdes altas, chegando até 20, refletindo um
sentimento extremo de estar farto do papel parental. Esses cuidadores podem estar
emocionalmente esgotados e em maior risco de enfrentar dificuldades sérias no cuidado de
seus filhos.

A Figura 1e mostra como o0s pais ou cuidadores se sentem em relacdo a sobrecarga
emocional do cuidado parental. A maioria ndo sente um esgotamento intenso e consegue
desempenhar suas fungdes parentais sem grandes dificuldades. Porém, hd um grupo menor
que sente um cansaco emocional significativo, como se estivessem no limite, sem prazer ou

motivagdo para continuar cuidando. Esses resultados destacam a necessidade de oferecer
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suporte a quem esta mais esgotado, ajudando-os a lidar com o papel de cuidar de seus filhos

de forma mais equilibrada.
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Em relacdo a estimativa da prevaléncia pontual de Burnout parental, verificou-se
que 11% (1C95%:7,2-16,4) apresentavam risco moderado de Burnout Parental, enquanto
uma propor¢do menor 3,3% (1C95%:7,2-16,4) apresentavam Burnout Parental (Tabela 5).
A maior pontuagdo alcancada foi na dimensdo exaustdo com média de 16,1+14,4 pontos,
(tabela 6).

A maioria dos participantes ndo apresenta sinais de burnout parental em ambos 0s
critérios de corte, mostrando que o grupo esta, em grande parte, protegido contra niveis
criticos de esgotamento. Usando o segundo ponto de corte (mais rigoroso), o numero de
participantes em risco moderado aumenta, indicando que um critério mais flexivel pode
identificar mais individuos como vulneraveis.

A prevaléncia de burnout parental completo € baixa em ambos 0s critérios. No
entanto, o segundo critério (>86 pontos) classifica ainda menos pessoas como em burnout,

refletindo sua maior especificidade.



58

A Tabela 4 demonstra que, dependendo do critério utilizado, a identificacdo de
burnout parental e risco pode variar. Isso refor¢a a importancia de ajustar os pontos de corte
ao contexto local ou a populacéo estudada, garantindo que os cuidadores em risco sejam

identificados e recebam suporte adequado.

Tabela 5- Prevaléncia de Burnout Parental. Fortaleza, Ceara, Brasil. 2024.

Variavel n % 1C95%

Burnout parental

Sem burnout (<52,7pts) 156 85,7 (79,7-90)

Risco moderado (52,7 a 76pts) 20 11 (7,2-16,4)

Burnout (>=76pts) 6 3,3 (1,4-7,2)
Burnout parental

Sem burnout (<52,7pts) 156 85,7 (79,8-90,1)

Risco moderado (52,7 a 86pts) 23 13,6 (8,5-18,3)

Burnout (>=86pts) 3 1,6 (0,5-5)

A Tabela 6 apresenta a estatistica descritiva da Escala de Burnout Parental por
subescala. A subescala exaustdo é a dimensdo com maior média, mostrando que o
sentimento de cansago extremo é uma caracteristica predominante entre os participantes. A
subescala contraste demonstrou pontuacdo moderada, mas com uma variagao significativa
(Dp de 5,9), indicando que alguns participantes percebem mudancas negativas mais
intensas.

A subescala sentimento de estar farto teve pontuacdo média baixa, com a mediana
em 0, indicando que muitos participantes nao relataram sentir-se completamente fartos do
papel parental. Alguns participantes, no entanto, apresentam valores extremos (até 17), o
que reflete desgaste emocional severo.

A subescala de distanciamento emocional teve pontuacdes relativamente baixas em
geral, mas o Dp de 3,9 indica que ha participantes com niveis elevados de distanciamento

emocional em relacéo aos filhos.



59

Nesse contexto, 0 PBA Total demonstrou alta variabilidade (Dp de 22,5) aponta que
a gravidade do burnout parental varia amplamente entre os participantes, com alguns

alcancando pontuagOes extremamente altas (102).

Tabela 6- Estatistica Descritiva Escala de Burnout Parental. Fortaleza, Ceara, Brasil. 2024.

Variavel Média Mediana  Dp Min Max
Exaustao 16,1 14,5 14,4 0 54
pbal 3,3 3 2,3 0 6
pba2 1,9 1 2,1 0 6
pba3 2,1 1 1,7 0 6
pbas 1,1 0 1,7 0 6
pba5 1,1 0 1,7 0 6
pba6 0,4 0 1,2 0 6
pba7 1,9 1 2,3 0 6
pba8 2,6 2 2,4 0 6
pbad 1,8 1 2,1 0 6
Contraste 55 4 5,9 0 28
pball 1,9 1 2,2 0 6
pball 0,2 0 0,7 0 5
pbal2 0,5 0 1,2 0 6
pbal3 0,8 0 1,5 0 6
pbald 0,4 0 1,2 0 6
pbal5 15 0 2 0 6
Sentimento 1,9 0 34 0 17
pbal6 ,03 0 0,9 0 6
pbal7 0,2 0 0,7 0 5
pbal8 0,3 0 0,8 0 6
pbal9 0,7 0 1,3 0 6
pba20 0,4 0 1,2 0 6
Distanciamento 2.9 1 3,9 0 17
pba2l 1,1 0 1,6 0 6
pba22 0,7 0 1,4 0

pba23 1,2 0 1,7 0 6
PBA total 26,4 22 22,5 0 102

Em relacdo a escala de apoio social, na dimensdo apoio material observou-se uma
distribuicdo média de 10 (+5,4) pontos, na dimensdo apoio intersocial a pontuacdo media

foi de 11,1 (+4,8), na dimensdo suporte informacional a média foi de 10,9 (+4,8) na
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dimensdo apoio emocional. A dimenséo de apoio afetivo atingiu uma distribuicdo média de
10,6 (x2,4), enquanto a pontuacdo média total da escala de apoio social total foi de
53,1(x£16,2) (Tabela 7).

Tabela 7- Tabela Estatistica Descritiva Escala de Apoio Social. Fortaleza, Ceara, Brasil.
2024,

Variavel Media Mediana Dp Min Max

Suporte Material 10,1 115 5,4 0 16
apmatl 1,3 1 14 0 4
apmat2 15 1 15 0 4
apmat3 15 1 15 0 4
apmat4 1,4 1 1,5 0 )
Suporte Intersocial 111 12 4,8 0 16
apintl 0,9 0 1,3 0 4
apint2 1,2 1 13 0 4
apint3 1,4 1 1,4 0 4
apint4 1,2 1 13 0 4
Suporte Informacional 10.9 12 4,8 0 16
apinfl 12 1 14 0 4
apinf2 1,2 1 1,3 0 4
apinf3 1,2 1 1,3 0 )
apinf4 1,3 1 1,3 0 4
Suporte Afetivo 10,6 12 2,4 0 12
apfetl 1,2 1 1,3 0 4
apfet2 1,2 1 1.4 0 4
apfet3 15 1 15 0 4
apfetd 1,6 2 1,5 0 4
Suporte Total 53,1 54 16,2 0 76

Foram estimadas altas prevaléncias de sintomas de estresse segundo o inventario de
sintomas de estresse LIPP, em sua dimensdo de alerta de sintomas fisicos e/ou psicolégicos,
56,7% apresentaram sintomas de estresse, enquanto em sua fase de resisténcia 80%
apresentaram sintomas de estresse,7% apresentaram pelo menos um dos sintomas de
estresse. Por fim, na fase de exaustdo, 40,6% da amostra apresentava algum sintoma de

estresse fisico ou psicologico (Tabela 8).
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Tabela 8 — Prevaléncia de sintomas de estresse escala LIPP. Fortaleza, Ceara, Brasil. 2024.

Variavel (n=182) % IC 95%

Escala LIPP (n=182)
Fase Alerta

Sem sintoma 79 43,4 (36,3-50,7)

Com sintomas 103 56,7 (49,2-63.6)
Fase resisténcia

Sem sintoma 35 19,2 (14,1-25,6)

Com sintomas 147 80,7 (74,3-85,8)
Fase exaustdo

Sem sintoma 108 59,3 (52-66,2)

Com sintomas 74 40,6 (33,7-47,9)

A associacdo entre PBA e apoio social apontou que, menor suporte social, maior
burnout. A maioria dos indicadores apresentou associacdo significativa, exceto a questao

sobre apoio emocional. nimero 3, (r=0,13; pv=0,07) (Figura 2).
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Figura 2- Correlacdo de Pearson entre a escala de Burnout Parental e Suporte Social.
Fortaleza, Ceara, Brasil. 2024.
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O suporte social material (figura 2a) tem uma relacdo negativa com o burnout
parental, ou seja, a medida que os cuidadores recebem mais apoio material, 0s niveis de
burnout parental tendem a diminuir. A correlagdo € mais forte nos itens Apoio_Matl e
Apoio_Mat2, o que sugere que, em termos de suporte social material, algumas formas de
ajuda tém um impacto mais substancial sobre o burnout parental.

A diminuigdo do burnout parental com o aumento do apoio material sugere que, ao
proporcionar recursos materiais adequados, pode-se reduzir o estresse e as sobrecargas

associadas ao cuidado parental.
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Figura 2b)
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O suporte informacional (figura 2b)tem uma relacdo negativa com o burnout
parental, ou seja, @ medida que os cuidadores recebem mais informacdes, seus niveis de
burnout parental tendem a ser menores. A correlacdo € mais forte nos itens Apoio_infor2 e
Apoio_inforl, o que demonstra que o suporte informacional de maior qualidade ou mais
relevante tem um impacto mais forte sobre o burnout parental.

A diminuicéo do burnout parental com o aumento do apoio informacional reforca a
importancia de fornecer aos cuidadores as informacdes necessarias, tanto para o
enfrentamento do estresse diario quanto para 0 manejo das demandas relacionadas ao

cuidado de criangas com necessidades especiais.
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Figura 2c)
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O suporte emocional (figura 2c) tem uma relacdo negativa com o burnout parental.
Em outras palavras, quanto mais apoio emocional os cuidadores recebem, menores sdo 0s
niveis de burnout parental. A correlacdo mais forte é observada nos itens Apoio_emo2 e
Apoio_emo4, mostrando que formas especificas de suporte emocional podem ser mais
eficazes na reducéo do estresse e exaustdo associados ao papel parental. Embora todas as
correlagcdes sejam negativas e significativas, o impacto do apoio emocional no burnout
parental ndo é tdo pronunciado quanto o apoio material ou informacional, mas ainda assim

¢ relevante.
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Figura 2d)
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O suporte afetivo (figura 2d) tem uma correlagdo negativa com o burnout parental,
indicando que quanto maior o apoio afetivo, menores sao o0s niveis de burnout parental. No
entanto, o impacto do apoio afetivo sobre o burnout ndo é tdo forte quanto o de outras
formas de suporte, como o material ou informacional.

A correlacdo mais forte é observada nos itens Apoio_afet2 e Apoio_afetl, sugerindo
que certos tipos de apoio afetivo tém um efeito mais pronunciado sobre o burnout parental,
especialmente se forem mais consistentes ou pertinentes ao contexto do cuidador. O
impacto do Apoio_afet3 é mais fraco e ndo significativo, 0 que mostra que nem todos 0s
tipos de apoio afetivo tém a mesma eficacia em reduzir o burnout parental.

Esses resultados sugerem que o apoio afetivo pode ser util para reduzir o burnout
parental, mas as formas mais eficazes de apoio podem variar. Intervengdes que priorizem o
apoio emocional e afetivo de forma mais significativa podem ser mais eficazes, mas é
importante identificar quais formas de apoio tém maior impacto na reducdo do estresse dos

cuidadores.
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O apoio social material apresentou um coeficiente r=-23% (pv<0,001), na sua
dimenséo afetiva r=-17% (pv<0,001), na sua dimensdo emocional r=-20% (pv<0,001), na
sua dimensdo informacional dimenséo r=-23% (pv<0,001), e para sua dimens&o Intersocial
r=-23% (pv<0,001), finalmente a associacdo com a escala total de apoio social foi de r=-
30% (pv< 0,001) ( Figura 3).

Nesse contexto, quanto maior o suporte social (afetivo, emocional, informacional e
intersocial), menores sdo os niveis de burnout parental. Os diferentes tipos de apoio
parecem aliviar o estresse dos cuidadores, proporcionando recursos emocionais e praticos
para lidar com as demandas. Apenas 0 apoio material apresenta uma correlagdo positiva, 0
que pode ser interpretado como uma maior busca de suporte em situacbes de maior
desgaste parental.

Todas as correlacdes apresentadas sdo estatisticamente significativas, indicando que
os resultados ndo ocorreram por acaso e refletem associagcOes reais entre suporte social e
burnout parental.

Os resultados evidenciam que o suporte social tem um papel importante na vida de
cuidadores de criangas. Quanto mais 0s pais ou cuidadores tém acesso a apoio emocional,
afetivo e informacional, menores sdo os niveis de burnout parental. Isso significa que
sentir-se apoiado por amigos, familiares ou profissionais ajuda os cuidadores a lidarem
melhor com o estresse e 0 cansa¢o emocional associados ao papel parental. No entanto, o
apoio material parece ser buscado principalmente por aqueles em maior desgaste, 0 que

merece atencdo em intervengdes futuras.
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Figura 3- Correlacdo de Pearson entre a escala de Burnout Parental e os dominios de
Suporte Social.
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Foi observada uma associacéo forte e direta entre a escala de burnout parental e a
escala de estresse adulto LIPP, ou seja, a medida que 0s niveis de estresse parental
aumentam na vida adulta, o burnout também aumenta como consequéncia (Figura 4).

O esgotamento parental foi mais fortemente associado a fase de exaustdo,

coeficiente r=47% (pv<0,001), seguido pela fase de resisténcia fisica e psicologica com um
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coeficiente de correlacdo de r=39% (pv<0,001), e uma correlacdo moderada com fase de

alerta, coeficiente r=22%(pv<0,001). A correlagdo foi alta com a escala de estresse total,

com coeficiente de correlagdo de r=43% (pv<0,001) (Figura 4).

Figura 4- Correlacdo de Pearson entre a escala de Burnout Parental e Estresse Parental.
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Dentre os fatores associados a escala de Burnout parental, infere-se de acordo com

os resultados do modelo de regressdo hierarquica de Poisson, que o sexo feminino é um

fator de risco para 0 burnout parental, o risco relativo é de 1,4 (IC%: 1,7-2,1). A medida

que a renda familiar aumenta, também aumenta o risco relativo de esgotamento parental.

Cuidadores que ganham entre R$ 971 e R$ 1.940 tiveram 1,7 vezes maior de

burnout parental em comparagdo com cuidadores que ganham menos de um salario

minimo, e cuidadores que ganham entre R$ 1.941 e R$ 2.910 tiveram 60% mais chances de

desenvolver burnout parental. Enquanto cuidadores que ganham de R$ 2.911 a R$ 3.890

apresentaram risco relativo de 110% de desenvolver burnout quando comparados aqueles

gue ganham menos de um salario minimo, finalmente cuidadores que ganham mais de R$
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3. 880, apresentaram 80% mais probabilidade de desenvolver esgotamento parental quando
comparados aos cuidadores que ganhavam menos de 1 salario minimo (Tabela 9).

Dentre as explicagOes para este resultado: maior renda e altas expectativas sociais e
pessoais; demandas de trabalho mais intensas; menos tempo para suporte social e pessoal;
expectativas altas em relacdo ao cuidado infantil e pressdes sociais diferenciadas.

Destarte, 0 estresse na vida adulta é um fator explicativo do risco de desenvolver
burnout parental, cuidadores que apresentaram sintomas na fase de resisténcia fisica ou
psicoldgica ao estresse apresentaram risco 1,9 vezes maior de desenvolver burnout parental
guando comparados aos cuidadores sem sintomas (tabela 9), enquanto os cuidadores que
apresentaram sintomas de estresse na fase de exaustéo tiveram um risco relativo 60% maior
de desenvolver alguma forma de burnout parental, quando comparados aos cuidadores sem
sintomas (Tabela 9).

Este modelo explicou 20% da variabilidade total na escala de burnout parental,

sendo o0 melhor modelo para explicar este fenémeno.
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Tabela 9- Modelo de Regresséo Poisson, Risco de Burnout Parental em Cuidadores de Criangas Com Transtorno do Espectro Autista.
Fortaleza, Cear4, Brasil. 2024.

Variavel Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3
IRR 1C95% pv IRR IC95% pv IRR IC 95% pv
Sexo
Masculino Ref Ref Ref Ref
Feminino 1,9 1,721 0.001*** 1,4 1,7-2,1 0.001***
Classe Social
ABC1 Ref Ref
D 1,3 1,2-16 0.001***
E 1,1 0,9-1,3 0.25
Renda
<=970 Ref Ref Ref Ref
971 a 1940 1,3 1,2-15 0.001*** 1,7 1,4-19 0.001***
1941 a 2910 1,3 1,1-1,4  0.001*** 1,6 14-18 0.001***
2911 a 3890 14 1,2-1,7 0.001*** 2,1 1,8-2,5 0.001***
>=3880 1,5 1,2-1,7  0.001*** 18 16-21 0.001***
Estado Civil
Casado/uni—do de fato Ref Ref
Solteiro, Divorciado ou vilvo 1,1 1,1-1.2 0,04*
Fase resisténcia
Sem sintomas Ref Ref Ref Ref
Com sintomas 2,1 1,8-23 0,001 %% 1.9 1,7-2,2 0.001***
Fase exaustdo
Sem sintomas Ref Ref Ref Ref
Com sintomas 15 1517 0,001%** 16 1,6-1,7 0.001***

Modelo 1= Ajustado por Variaveis Sociodemogréaficas, Modelo 2= Ajustado variaveis Estresse parental e suporte social, Modelo 3= Ajustado
Variaveis sociodemograficas, estresse e suporte social; *** p<0.01, ** p<0.05, * p<0.1
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5 DISCUSSAO ESTUDO QUANTITATIVO

5.1 Caracteristicas do cuidador

A principal responsavel pelos cuidados de pessoas com autismo é a mée (Schmidt;
Bosa, 2007; Monteiro et al., 2008; Misquiatti et al., 2015; Pinto et al., 2016; Araripe et al.,
2022; Niekerk; Stancheva; Smith, 2023; Ren et al., 2024).

Os pais encontram-se em segunda posi¢do entre os cuidadores primarios, seguidos
pelos avos. Em alguns casos verifica-se a ocorréncias de cuidadores sem relacdo de
parentesco biolégico com as criangas ou adolescentes (Niekerk; Stancheva; Smith, 2023).

No que diz respeito a idade, na presente pesquisa foi encontrada a faixa
predominante de 31-39 anos. No entanto, constatou-se que as idades variam em outras
investigagBes realizadas com o publico, sendo encontradas faixas etarias distintas: 30 a 64
anos (Monteiro et al., 2008), 27 a 47 anos (Ebert, Lorenzini; Silva, 2015), 25 a 56 anos
(Pinto et al., 2016), 21 a 82 anos (Aguiar, 2018), 19 a 70 anos (Rocha et al., 2019), 18 e 67
anos (Sekulowicz et al., 2022), 26 e 42 anos (Roiz; Figueiredo, 2023), 25 e 48 anos (Ren et
al., 2024).

Quanto aos dados obtidos sobre escolaridade é consistente com a literatura, sendo
demonstrado em outras pesquisas com o publico, no qual a maioria dos cuidadores
possuem o ensino médio completo (Schmidt; Bosa, 2007; Monteiro et al., 2008; Pinto et
al., 2016; Aguiar, 2018; Rocha et al., 2019; Niekerk; Stancheva; Smith, 2023; Ren et al.,
2024). Cabe destacar que ocorrem variagdes, desde o nivel ndo alfabetizado até o ensino
superior, por exemplo, as participantes no estudo de Roiz e Figueiredo (2023) apresentaram
nivel de escolaridade entre fundamental incompleto e p6s-graduacao.

No entanto, os dados sobre escolaridade vdo de encontro aos resultados obtidos no
estudo de Aguiar (2018) e Araripe et al. (2022), Sekulowicz et al. (2022), pois a maioria
dos participantes apresentou ensino superior completo.

No que se relaciona ao estado civil, verificou-se que ocorre maior proporcéo de
cuidadores casados/unido estavel (Schmidt; Bosa, 2007; Monteiro et al., 2008; Ebert,
Lorenzini; Silva, 2015; Pinto et al., 2016; Aguiar, 2018; Sekulowicz et al., 2022; Roiz;
Figueiredo, 2023). Os dados divergem dos resultados obtidos na pesquisa realizada por
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Niekerk, Stancheva e Smith (2023), pois a maioria dos cuidadores era solteira (44,74%),
enquanto pouco mais de um terco era casada (39,47%).

Na presente pesquisa ndo foi avaliada a composicao familiar, mas Rocha et al. (2019)
analisou a composicdo familiar. Observando que 59,7% (n=409) das familias seguem o
modelo nuclear, composto por pai, m&e, filhos e irmdos, incluindo também os padrastos e
madrastas nessa categoria. A segunda composicdo familiar mais frequente é a familia
ampliada, que envolve a familia nuclear junto com outros parentes, como avos, tios, entre
outros, correspondendo a 13% da amostra. O terceiro modelo mais comum é a familia
monoparental, composta por apenas um dos genitores e a crianca, representando 10,8% da
amostra. Dentre essas familias monoparentais, 97,3% sdo chefiadas pelas mées. Também
foram registradas composi¢es familiares nas quais as criancas residem com outros
membros da familia, como tias, madrinhas ou avos, configurando 2,2% dos casos. A menor
frequéncia foi observada nas familias homoafetivas, com 0,1%, compostas por duas pessoas
do mesmo sexo em relacionamento, que vivem com um filho.

A faixa de renda predominante no estudo correspondeu a R$ 1.941 e R$ 2.910
(30,4%), contrastando com os achados obtidos por Pinto et al. (2016), pois 80% dos
participantes tinham uma renda de até um salario minimo. Enquanto Aguiar (2018) obteve
que a renda familiar variou entre um e oito salarios, com uma média de trés salarios.

No que se relaciona a ocupacdo, a maioria dos cuidadores ndo trabalham e/ou
pararam de trabalhar para dedicar-se exclusivamente aos cuidados dos filhos (Monteiro et
al., 2008; Aguiar, 2018; Rocha et al., 2019; Sekulowicz et al., 2022; Roiz; Figueiredo,
2023; Ren et al., 2024).

No estudo de Araripe et al. (2022), realizado em nivel nacional, 48,7% dos
participantes relataram sofrer perdas financeiras, 43,6% mencionaram que um membro da
familia reduziu suas horas de trabalho e 36,6% indicaram que alguém da familia parou
completamente de trabalhar devido a presenca de uma pessoa com TEA. Os resultados
evidenciam o impacto financeiro significativo do TEA, causado pelos elevados custos dos
tratamentos ao longo da vida do individuo, além de afetar o perfil profissional dos pais.

Em relacdo a religido, a maioria eram catolicos (Monteiro et al., 2008; Aguiar,
2018), contrastando com o estudo de Niekerk, Stancheva e Smith (2023), pois a maioria

professava a fé crista.
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Os resultados obtidos nesta pesquisa encontram-se alinhados com grande parte da
literatura, principalmente no papel predominante das méaes como cuidadoras, na faixa etaria
mediana e no impacto financeiro do cuidado de criancas com TEA. No entanto, ha
diferencas em termos de renda, escolaridade e composicao familiar que podem refletir

particularidades regionais ou metodologicas.

5.2 Caracteristicas das criancas com transtorno do espectro autista

Em relacdo ao sexo dos participantes, observa-se uma maior prevaléncia do sexo
masculino (Rocha et al., 2019; Araripe et al., 2022; Sekulowicz et al., 2022; Girianelli et
al. 2023; Ren et al., 2024).

No que se relaciona a faixa etaria das criancas, a faixa etaria predominante foi de 6 e
9 anos. No entanto, na descri¢cdo das participantes no estudo realizado por Ebert, Lorenzini
e Silva (2015), a idade das criangas esteve compreendida entre 4 e 11 anos. Enquanto no
estudo de Rocha et al. (2019) a faixa etaria mais comum foi a de trés anos, com média de
idade de 5,47 anos, e a faixa etaria menos frequente 12 anos. A média de idade das criancas
com TEA na pesquisa de Araripe et al. (2022) foi de 7,5 anos. Ja Sekulowicz et al. (2022)
apresentou uma média de 9,74 anos. Quanto a idade, observou-se na investigacdo de
Mandaj, Simdes-Zenari e Molini-Avejonas (2023) que o0s participantes concentravam-se na
faixa etaria de 3 a 10 anos, com predominancia aos 5 anos. A idade minima registrada foi

de 2 anos.

5.3 Apoio social aos cuidadores de criancas com Transtorno do Espectro Autista

O suporte social total mostrou uma correlacdo negativa significativa com o burnout
parental, indicando que cuidadores com maior acesso a suporte emocional, afetivo e
informacional tendem a apresentar menores niveis de esgotamento.

A chegada de uma crianga com TEA pode impactar o subsistema conjugal, gerando
tanto estressores quanto fatores de risco para a saude do casal. Entre os desafios

enfrentados estdo a sobrecarga de cuidados, conflitos relacionados aos comportamentos
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caracteristicos do transtorno, isolamento, falta de suporte social, escassez de tempo para o
casal e questdes socioecondmicas (Machado; Silva; Portes, 2022).

Nesse cendrio, as redes de apoio e suporte social exercem a fungdo de ajudar os
cuidadores a conviver da melhor maneira com a situacdo. A rede social caracteriza-se por
relagOes significativas determinadas entre elas e outras pessoas ou institui¢fes, que ofertam
suporte nos aspectos emocionais e até financeiros (Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018).

Destarte, destaca-se a centralizacdo do cuidado na figura materna, que encontra
dificuldades em compartilhd-lo com outras pessoas, as quais também ndo se sentem
preparadas para assumir tais responsabilidades. Verifica-se a presenca de sentimentos de
sobrecarga e desamparo, tendo em vista que 0s membros da sua rede, muitas vezes, ao
invés de prestar apoio as participantes, demandam um suporte por parte delas (Colomé et
al., 2024).

Uma lacuna evidente apontada por Melo et al. (2023) consiste na falta de apoio e
assisténcia adequados as maes de individuos com TEA, considerando que elas
desempenham um papel central na vida dessas pessoas e que, de acordo com a perspectiva
tedrica adotada, ttm um impacto significativo no processo de desenvolvimento de seus
filhos. O que se nota é que as mdes desempenham um papel fundamental como principal
suporte e, portanto, devem ser uma prioridade nas politicas publicas de salde e educacao.
Caso contrario, todos os esforcos até 0 momento empregados correm o risco de serem
infrutiferos.

Os resultados de Dira, Machailo e Scholtz (2024) indicam que o TEA impacta
diversos aspectos da vida familiar, abrangendo dimens6es emocionais, sociais e financeiras,
0 que gera sentimentos de estresse, exaustdo e desamparo. E essencial que diferentes
setores governamentais priorizem acGes como a oferta de servicos de saude eficientes,
instalacBes educacionais acessiveis e econémicas, apoio financeiro, além da criacdo de
grupos de apoio e campanhas de conscientizacao.

Os resultados obtidos no presente estudo corroboram com Wahab et al. (2022) que,
identificou uma relagdo negativa significativa entre o apoio social percebido e o estresse
parental em pais de criancas com TEA. Niveis mais elevados de apoio social estdo
associados a niveis mais baixos de estresse, indicando que o apoio social percebido pode

desempenhar um papel fundamental na reducdo do estresse frequentemente relacionado a
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criacdo de criangcas com TEA. Nesse contexto, é essencial oferecer aos pais solugdes que
atendam as suas necessidades especificas e os auxiliem a enfrentar os desafios da criacéo de
filhos com TEA. Além disso, em vez de se concentrar apenas no apoio social informal,
oriundo de parceiros, familiares e amigos, € importante considerar o apoio social formal,
como terapeutas e especialistas, para identificar melhor as necessidades dos pais e fornecer
uma variedade de estratégias de enfrentamento.

No contexto caotico do dia a dia, enquanto cuidam de seus filhos e lidam com o
meio social, marcado por preconceitos e estigmas associados ao autismo, as mées nem
sempre recebem o0 apoio necessario das pessoas ao seu redor, muitas vezes nem dos
proprios pais, que ndo aceitam o diagnostico de seus filhos e falham em assumir suas
responsabilidades. Nesse contexto, ao invés de contar com 0 apoio e assisténcia do
parceiro, a mae se depara com mais um obstaculo que precisa superar por conta prépria
(Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018).

E importante destacar que essa jornada ndo pode ser enfrentada de forma solitaria.
As maes necessitam do apoio de outras pessoas ou instituices para lidar com o peso dos
cuidados intensivos prestados a crianca autista. E evidente que as redes de apoio social
desempenham um papel imprescindivel em auxiliar essas mulheres, capacitando-as a
vivenciar a maternidade de maneira mais positiva (Smeha; Cezar, 2011).

As maes também necessitam de cuidados, visando prevenir o desgaste emocional e
contribuir para que possam continuar cuidando de seus filhos, enquanto cuidam também de
si mesmas (Monteiro et al., 2008). As mées de criangcas com autismo dedicam suas vidas
aos cuidados dos filhos, sem encontrar tempo para outras atividades, tornando a vivéncia da
maternidade uma experiéncia desafiadora devido a sobrecarga de responsabilidades
(Smeha; Cezar, 2011).

Nesse interim, as maes necessitam de suporte e assisténcia ao longo de sua jornada.
O apoio de outras pessoas, quer de cuidadores, familiares ou instituicdes, ajuda a aliviar o
fardo de cuidar de seus filhos. As redes de apoio social desempenham papel primordial,
auxiliando-as a lidar melhor com a situacdo. Essa rede social é caracterizada por
relacionamentos significativos estabelecidos entre elas e outras pessoas ou organizagoes,
que oferecem suporte que vai desde o emocional até o financeiro (Constantinidis; Silva;
Ribeiro, 2018).
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Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007) ressaltam a importancia de oferecer apoio e
orientacdo as méaes para lidarem com as emocdes decorrentes das situagBes vivenciadas.
Embora as maes consigam enfrentar diretamente as dificuldades de seus filhos, muitas
vezes tém dificuldades em lidar com suas préprias emocdes. Sugerindo a implementacdo de
grupos de apoio e orientacdo focados em estratégias de enfrentamento. Reforcar essas
estratégias, visando resultados mais eficazes, pode ajudar a reduzir o estresse materno e
melhorar a qualidade de vida dessas familias, promovendo processos de adaptacdo mais
saudaveis ao longo do desenvolvimento de seus filhos.

Na concepgéo de Ebert, Lorenzini e Silva (2015) a falta de apoio social indica uma
falha no cuidado da saude mental infantil, uma vez que os desafios especificos enfrentados
por maes e familiares de criancas com autismo ainda ndo foram plenamente
compreendidos, o que pode dificultar a implementacdo de um atendimento planejado que
aborde adequadamente as demandas e necessidades tanto da crianca quanto de sua familia.

Embora na presente investigacdo ndo tem sido avaliada a relagdo do apoio religioso,
destaca-se a relevancia do apoio religioso para as maes de criangas com autismo, pois a fé
em um Ser superior contribui para que a experiéncia da maternidade se torne mais
serena(Smeha; Cezar, 2011). Desse modo, pode-se entender que 0 recurso ao apoio social
ou religioso, aliado a percepcdo de um bom nivel de suporte formal e institucional,
desempenha um papel significativo como fonte de suporte (Schmidt; Dell’Aglio; Bosa,
2007).

Destarte, Monteiro et al. (2008) salientam que a maior parte das maes encontra
apoio para lidar com os desafios de ter um filho autista em sua fé, buscando conforto e
forca em uma entidade superior, como Deus. Elas até consideram a presenca de uma
crianca autista em suas vidas como uma béncédo divina, aceitando isso como parte de um
plano maior e até mesmo encarando como um privilégio ser mde de uma crianca com
autismo. Quando as mées mencionam sua fé como fonte de confianca e esperanca, esse
sentimento surge de forma positiva. Para elas, acreditar em um ser sobrenatural as auxilia a
lidar com os desafios da existéncia cotidiana, que inclui cuidar de um filho autista, e isso se
revela como uma fonte de positividade diante das dificuldades enfrentadas. Essa fé
complementa suas agdes humanas com uma dimensdo divina, proporcionando-lhes uma

sensacédo de fortalecimento para enfrentar os obstaculos do dia a dia.
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Nessa perspectiva, entende-se que as mées fazem o que for necessario para ajudar o
filho e aliviar suas proprias angustias. Percebe-se que o apoio familiar, técnico e religioso
compdem uma rede social mais eficaz para as mulheres quando o filho possui algum
comprometimento significativo (Smeha; Cezar, 2011).

A sobrecarga de cuidados pode afetar a saide da mulher, da crianca e até mesmo
dos demais familiares, como o marido e outros filhos. Desse modo, constata-se a
importancia de uma rede social de apoio para estas mées. A qualidade do suporte das redes
de apoio torna a experiéncia da maternidade menos dificil, e quanto mais eficaz for a ajuda
recebida, mais confiantes elas ficam quanto aos cuidados com o filho autista. A ajuda
emocional e financeira da familia nuclear e ampliada constitui a rede de apoio mais eficaz
para estas maes. E preciso focar no s6 no autista, mas também na familia, especialmente
na mae, que assume a maioria das responsabilidades diarias de cuidados. Diante disso, é
essencial criar estratégias de intervengdo e oferecer a essas mulheres um espago para serem
ouvidas, trocar experiéncias, compartilhar suas dores e sofrimentos e aliviar suas angustias
e incertezas. Como alternativas para melhorar essa realidade, propde-se o desenvolvimento
de grupos de pais baseados na troca de experiéncias, grupos informativos que auxiliem e
orientem a familia no manejo do autismo, assim como grupos de espera enquanto a crianga
esta em atendimento (Smeha; Cezar, 2011).

Nesse cenario, 0 apoio social deve ser incentivado tanto entre os membros da
familia quanto entre familias que compartilham experiéncias semelhantes, além de contar
com suporte formal adequado (Li et al., 2022).

Compreender as areas especificas de sobrecarga enfrentadas por cuidadores de
criancas com TEA é essencial para criar estruturas de suporte personalizadas que atendam
as suas necessidades particulares. Oferecer o apoio adequado permite que os cuidadores
lidem de forma mais eficaz com os desafios relacionados ao cuidado de uma crianga com
TEA, contribuindo para a melhoria de sua qualidade de vida (Niekerk; Stancheva; Smith,
2023). O estudo de Li et al. (2022) sugere que programas de intervencdo em habilidades
sociais em grupo, focados no burnout parental, podem ser eficazes na reducdo do estresse
parental em maes de criangas com TEA.

Segundo Sekutowicz et al. (2022) o apoio social desempenha um papel

imprescindivel na mitigacao do burnout, sendo importante encorajar as maes a participarem
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de grupos de apoio e a compartilharem suas experiéncias, o que pode auxilia-las a lidar com
desafios futuros.

No entanto, para decisbes mais eficazes e o planejamento de intervengdes, €
necessario aprofundar as pesquisas sobre o grau em que as variaveis que influenciam o
burnout parental podem predizé-lo (Ardic, 2020).

Assim, os resultados obtidos convergem na importancia de um suporte social
multifacetado, que inclua dimensdes emocionais, praticas e formais, para aliviar a
sobrecarga dos cuidadores. Enquanto o presente estudo mostra alta consisténcia na
identificacdo das dimensdes do suporte social, as informacGes apresentadas na literatura
destacam areas especificas de lacunas, como a falta de suporte formal e conjugal, que
poderiam ser melhor investigadas.

O estudo complementa os dados apresentados ao reforcar a importancia de
dimensdes especificas do suporte social. No entanto, as lacunas apontadas na literatura,
como a auséncia de apoio conjugal e formal, destacam areas que ainda precisam ser
exploradas. O alinhamento entre os achados ressalta a necessidade de intervencgdes
direcionadas e politicas publicas robustas que considerem o cuidado integral para

cuidadores de criancas com TEA.

5.4 Estresse nos cuidadores de criancas com Transtorno do Espectro Autista

O estudo revelou que uma proporcdo significativa dos cuidadores apresentou
sintomas de estresse em diferentes fases do ciclo avaliado pelo Inventario LIPP. A Fase de
Resisténcia (80%) é a fase com maior prevaléncia de sintomas, indicando que a maioria dos
cuidadores tenta, de alguma forma, lidar com o estresse acumulado, mas sem conseguir
eliminar completamente os fatores estressores. A Fase de Alerta (56,7%) apresentou uma
proporcao elevada, sendo caracterizada por reacgdes fisicas ou psicologicas ao aumento das
demandas e pressdes do cuidado parental. No que tange a fase de Exaustédo (40,6%) cerca
de 4 em cada 10 cuidadores chegaram a um nivel mais severo de estresse, Cujos recursos
para lidar com a pressdo sdo esgotados, indicando risco aumentado de burnout parental e

problemas de satde mental e fisica.
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A presenga constante de uma crianga com TEA na familia & uma fonte significativa
de estresse para os pais, resultando em uma sobrecarga, principalmente de natureza
emocional. Embora a gravidade dos sintomas também seja um fator estressante na familia,
0 comprometimento cognitivo emerge como o principal desencadeador de estresse parental.
O estresse dos pais de criangas autistas encontra-se associado a diversos fatores, como 0
comprometimento cognitivo da crianga, a gravidade dos sintomas e comportamentos
agressivos do filho (Favero; Santos, 2005).

Os niveis de estresse avaliados pelo ISSL na pesquisa de Schmidt e Bosa (2007)
revelaram que 70% das maes apresentaram indicadores de estresse, sendo que, destas,
43,3% encontravam-se na fase de Resisténcia, 20% na fase de Quase-Exaustdo e 6,7% nha
fase de Alerta. Quanto aos sintomas decorrentes do estresse, 43% apresentam predominio
na esfera psicoldgica (ex.: ansiedade diaria, hipersensibilidade emocional, apatia), 38% na
fisica (ex.: hipertensdo arterial, taquicardia, sudorese excessiva) e 19% apresentam
igualdade entre sintomas fisicos e psicologicos.

No estudo de Marques e Dixe (2011) os dados revelaram uma correlacdo moderada
e positiva altamente significativa entre o estado emocional (ansiedade, depressdo e estresse)
e 0 nimero de necessidades relatadas pelos pais para cuidar de seus filhos com autismo.

Uma analise detalhada das caracteristicas das mulheres com estresse foi realizada
em relacdo ao nivel de estresse e tipo de sintomas no ISSL (Lipp, 2000). Dessa subamostra,
76% apresentaram estresse entre 0s niveis de resisténcia e 24% reportaram o nivel de quase
exaustdo, com predominio nos sintomas psicoldgicos (Faro et al., 2019).

As evidéncias encontradas na revisdo da literatura realizada por Faro et al. (2019)
indicam gque uma crianca com TEA exige que a familia se adapte as necessidades e desafios
decorrentes das caracteristicas desse transtorno. Esse fenémeno é identificado como um
potencial fator de estresse para a familia, especialmente para as maes, que sdo reconhecidas
como as principais cuidadoras dessas criangas. Nesse cenario, as exigéncias de cuidado,
relacionadas ao nivel de autonomia da crianca, quando ndo equilibradas na divisdo de
tarefas familiares, podem resultar em uma sobrecarga de atividades para a mae. Além disso,
fatores cognitivos que afetam a percepcdo de eventos como estressantes podem contribuir

para condi¢es fisicas e psicologicas de estresse. Por outro lado, perceber a familia como
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um ambiente de apoio estd associado a auséncia de estresse ou a indices menores de
estresse.

O estresse parental em familias com uma crianca diagnosticada com autismo é uma
realidade comum e desgastante, que exige atencdo e intervencdo adequadas. Encontrar
formas de aliviar ou moderar esse estresse contribuird para uma melhoria na qualidade de
vida de toda a familia. Somente ao considerar o contexto completo poderemos identificar os
fatores individuais que ajudardo esses pais a aliviar o peso do sofrimento e a melhorar sua
qualidade de vida (Leonardi et al., 2021).

Li et al. (2022) apontam que mées de criangas com TEA apresentam altos niveis de
estresse parental, sendo o comprometimento social das criangas um fator preditivo
significativo desse estresse. A autoeficacia parental e o apoio social desempenham papéis
importantes na mediacdo da relacdo entre o comprometimento social infantil e o estresse
parental. Os achados ressaltam que o desenvolvimento de habilidades de comunicacgdo
social em criangas com TEA deve ser uma prioridade em programas de intervengdo
precoce, ja que intervencdes focadas em habilidades sociais podem melhorar o bem-estar
psicolégico das méaes. Incorporar a autoeficacia parental como um elemento-chave em
programas de intervencdo pode ser fundamental, e o fortalecimento das médes é uma
estratégia eficaz para reduzir o estresse parental.

Entre os cuidadores, no estudo de Niekerk, Stancheva e Smith (2023) 36,36%
relataram experimentar estresse frequente ao equilibrar o cuidado de uma crianca com TEA
com as demandas do trabalho e das responsabilidades familiares. Além disso, 14,29%
indicaram sentir estresse de forma "bastante frequente” ou "quase sempre”. Cuidar de uma
crianca com TEA pode ser uma experiéncia exaustiva, e os cuidadores frequentemente
lidam com diversos desafios que 0s expGem a niveis elevados de estresse.

Shuyu et al. (2024) destacam que o estresse parental atua como um fator de risco
significativo para o burnout parental, enquanto a resiliéncia surge como um possivel
mecanismo que influencia essa relagcdo. Para pais chineses de criangas com TEA residentes
em areas urbanas, o estresse parental pode gerar impactos ainda mais graves, incluindo a
reducdo da resiliéncia e 0 aumento dos niveis de burnout parental.

Aktu (2024) enfatiza a relevancia do impacto do estresse parental, da autoeficacia

parental e do numero de filhos no burnout parental. As analises indicam que 0 estresse
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parental esta relacionado ao esgotamento, a autoeficicia e ao numero de criangas na
familia, sugerindo que o estresse parental atua como um fator de risco para o burnout
parental. Por outro lado, a autoeficicia parental emerge como um fator protetor. Portanto,
pode-se dizer que o burnout parental ocorre como resultado da exposi¢do prolongada ao
estresse, e pode-se afirmar que prejudica os relacionamentos familiares dos pais.

Dado o papel primordial das habilidades emocionais no bem-estar geral,
intervencdes voltadas para o desenvolvimento da inteligéncia emocional em mées
esgotadas representam uma abordagem promissora. Incentiva-las a expressar suas emogoes
e adotar estratégias criativas para lidar com o estresse e as diversas emogoes que enfrentam
pode ajuda-las a recuperar a autoconfianca e um senso de realizacdo pessoal em sua
maternidade (Hubert; Aujoulat, 2018).

Investigacao realizada por Sekulowick et al. (2022) obteve como resultado que as
estratégias de enfrentamento configuram-se como fator relevante para a diminuicdo do
burnout parental. Desse modo, requer que os profissionais incentivem 0 seu uso pelas
mées. O estudo aponta ainda que, o apoio social pode diminuir a ocorréncia de burnout, em
vista disso € imprescindivel que as mées sejam encorajadas a participar de grupos de apoio
social e assim possam compartilhar suas experiéncias, auxiliando-as na preparacdo para
superacdo de desafios futuros. Outro fator significativo consiste na ajuda do parceiro,
mostrando aos casais maneiras de apoiar um ao outro. Assim, programas de intervencao
comunitaria podem ser elaborados para melhorar as redes de apoio social dos pais, ndo
somente para apoiad-los e educé-los no que diz respeito a possiveis dificuldades com seus
filhos, mas também para ensiné-los acerca dos seus direitos e informa-los sobre 0s recursos

sociais disponiveis.

5.5 Fatores associados ao burnout parental nos cuidadores de criancas com

Transtorno do Espectro Autista

Neste estudo, cuidadores que ganhavam de R$ 2.911 a R$ 3.890 apresentaram risco
relativo de 110% de desenvolver burnout quando comparados aqueles que ganham menos

de um salario minimo. Os resultados confrontam os resultados de Sorkkila e Aunola
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(2020), pois os autores reforcam que condi¢des financeiras desfavoraveis aumentam o
burnout parental, indicando que a situacdo econémica é um fator determinante.

A predominancia de mées como principais cuidadoras estd associada a niveis mais
elevados de burnout parental. Essa observacdo € corroborada por estudos como os de
Roskam, Raes e Mikolajczak (2017) e Kutuk et al. (2021), no qual as mées relatam niveis
mais altos de exaustdo emocional e estresse parental em comparacao aos pais.

Nesta pesquisa 0 apoio social é apontado como redutor do burnout parental. 1sso
estd alinhado com as evidéncias de Ren et al. (2024b), que ressaltam a importancia da
qualidade dos relacionamentos interpessoais, como 0 apoio conjugal, na redugdo do
burnout.

Verifica-se ainda correlagdes entre sintomas fisicos e psicologicos do estresse com o
burnout parental. Isso converge com os achados de Ren et al. (2024), que destacam
sintomas de exaustdo mental e alteracGes fisioldgicas como contribuintes do burnout.

A compreensdo dos fatores que contribuem para a sobrecarga dos cuidadores é um
dado importante a ser considerado no planejamento de intervengdes e cuidados, podendo
auxiliar no desenvolvimento de estratégias de apoio e orientacdo tanto para os pacientes
quanto para seus cuidadores (Misquiatti et al., 2015).

Como principal mecanismo causal, quaisquer caracteristicas sociodemogréficas,
familiares ou pessoais que intensifique o desequilibrio entre as demandas e 0s recursos
disponiveis tende a aumentar a vulnerabilidade ao burnout parental. Provavelmente, o
burnout profissional e o parental compartilham algumas causas comuns, mas também
dependem de causas especificas (Roskam; Raes; Mikolajczak, 2017).

Na pesquisa de Roskam, Raes e Mikolajczak (2017) foram identificados no nivel
meso, que uma causa comum pode ser a falta de apoio, enquanto as causas especificas
podem envolver, por exemplo, o nimero de criancas sob cuidado, a presenca de criancas
pequenas, deficientes ou doentes, baixa renda familiar ou praticas parentais inadequadas.
No nivel macro, causas comuns podem incluir valores conflitantes entre o auto-sacrificio
no trabalho ou na paternidade e o tempo para si mesmo, enquanto causas especificas podem
envolver leis e publicidade que aumentam a pressao sobre os pais.

Os resultados da pesquisa realizada por Gerain e Zech (2018) apontam que as trés

dimensdes dos sintomas de burnout encontravam-se relacionadas a ter uma crianga com
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necessidade, na qual destaca que pais com filhos nessa condi¢cdo experimentam
consistentemente mais burnout. O exame minucioso da condi¢do de cuidado dos pais,
mostrou que o excesso de sintomas de burnout se deu em razdo tanto de ter que cuidar de
uma crianca com comorbidade e, portanto, lidar com mais de um problema, ou ter mais de
um filho com necessidades especiais.

Quanto a percepcao de sobrecarga mées com estresse tiveram nivel de percepcao
predominante de sobrecarga leve ou moderada (66,7%), 23% das maes tiveram escores de
carga moderada a pesada e 9,5% carga severa. O grupo de mées com estresse apresentou
maior sobrecarga em comparacao as maes sem estresse (Faro et al., 2019).

De acordo com Gérain, Zech (2019) € imprescindivel considerar os fatores
psicolégicos ao estudar o burnout parental. Enquanto alguns deles encontram-se mais
relacionados aos elementos de tracos da personalidade, sendo por sua vez mais dificeis de
serem modificados, outros podem ser alvo de intervengdes para auxiliar os cuidadores
exaustos na prevencao de problemas futuros.

Os resultados de Sorkkila e Aunola (2020) indicaram que, entre as variaveis de
contexto analisadas, apenas género, idade dos pais, situacao financeira, status de emprego e
a presenca de necessidades especiais nas criangas apresentaram impacto significativo no
burnout parental. Pais mais jovens relataram niveis mais elevados de burnout parental.
Além disso, aqueles com situacdo financeira desfavoravel apresentaram maior
esgotamento, enquanto pais em melhores condicBes financeiras relataram niveis mais
baixos. As mdes mostraram maior burnout parental em comparacdo aos pais, e 0S pais
desempregados relataram niveis mais elevados de burnout em relagdo aos que estavam
empregados. Por fim, pais de criancas com atrasos no desenvolvimento ou necessidades
especiais apresentaram pontuaces mais altas de burnout parental do que os demais.

Os dados vao ao encontro da pesquisa de Leonardi et al. (2021), no qual identificou
que pais de criancas autistas tendem a apresentar niveis mais elevados de ansiedade,
depressdo e estresse, alem de pontuacGes mais baixas em conscienciosidade e abertura
guando comparados ao grupo de desenvolvimento tipico.

Kutuk et al. (2021) mostrou que pais turcos de criangas com TEA podem apresentar
um risco maior de desenvolver depressao e sintomas de burnout em comparacao aos pais de

criangas sem TEA. As mées tendem a relatar niveis mais elevados de burnout, enquanto os
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pais mostram sintomas depressivos mais intensos. A depresséo entre as maes foi associada
a frequéncia das criancas em servicos especializados, ao mutismo infantil. J& a depressdo
nos pais esteve relacionada a gravidade moderada a severa dos sintomas de TEA, a
frequéncia das criancas em servicos de educacdo especial, a presenca de sintomas
depressivos significativos nas mdes e ao uso de tratamento psicofarmacoldgico pelas
criangas.

De acordo com Paula et al. (2022) ha uma variedade de fatores de risco e protecao,
sendo identificados os seguintes fatores associados ao burnout parental como: tracos de
personalidade dos pais; fatores parentais; funcionamento familiar, como conflitos e
desorganizacdo familiar; desequilibrio entre riscos e recursos; depressao; depressdo pos-
parto; estresse; estresse parental; perfeccionismo; baixa satisfacdo com a vida pessoal e/ou
profissional; sentimento de culpa; desemprego; dificuldades financeiras; estar empregada e
vivenciando a maternidade; trabalhar em periodo integral; viver sem companheiro; pais
jovens; ter mais de um filho.

Destarte, 0 burnout parental estd diretamente associado a condi¢do de uma crianca
com autismo. Os desafios impostos pela condicdo, como atrasos na linguagem, deficiéncia
intelectual e dificuldades emocionais e comportamentais, resultam em uma sobrecarga
significativa para os cuidadores. Esses sintomas afetam diretamente as atitudes e os
comportamentos dos pais no processo de criacdo, que frequentemente envolvem um intenso
investimento emocional sem receber reciprocidade proporcional. Esse desequilibrio
emocional pode levar ao burnout, deixando os pais emocionalmente exauridos (Ren et al.,
2024).

Além disso, muitos pais relatam que fatores fisiologicos e psicoldgicos proprios
também contribuem para o surgimento e a intensidade do burnout parental. Os aspectos
fisiolégicos incluem alteracdes hormonais, como as que ocorrem durante a menopausa,
dores de cabeca, distirbios do sono e obesidade. Ja os fatores psicoldgicos abrangem
exaustdo mental internalizada, que agrava ainda mais o impacto do cuidado diario (Ren et
al., 2024).

O burnout parental representa uma questdo central que impacta ndo apenas as
criangas e suas familias, mas também a sociedade como um todo, além de comprometer a

qualidade de vida dos préprios cuidadores. Entre os fatores microssistémicos, destacam-se
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caracteristicas individuais, como género, nivel educacional, renda, personalidade parental,
internalizagcdo da motivagdo parental materna, comunh&o irrestrita, autocompaixao,
preocupacdo com 0s outros, alexitimia, ansiedade, sintomas depressivos, perfeccionismo
parental, resiliéncia, baixa autoestima, necessidade elevada de controle e estilo de apego da
mée (Ren et al., 2024b).

No que diz respeito ao nivel mesossistémico, 0s aspectos interpessoais, como a
qualidade do relacionamento entre pais e filhos e a satisfacdo conjugal, s@o determinantes.
Ja no ambito exossistémico, que abrange fatores organizacionais ou comunitarios, incluem-
se 0 numero de filhos no domicilio, a vizinhanca, a quantidade de tempo dedicada as
criancas, a presenca de doencas ou problemas de comportamento nos filhos e o suporte
social disponivel. Por sua vez, os fatores macrossistémicos, que abrangem aspectos
sociopoliticos e culturais, envolvem valores pessoais e culturais que influenciam o contexto
familiar (Ren et al., 2024b).

Gulbetekin, Ozdemir e Asut (2024) revelaram que pais de criangas com autismo
frequentemente enfrentam alteracdes de humor. Além disso, constatou-se que 0s
sentimentos de estigmatizacdo aumentam a medida que o nivel educacional dos pais € mais
elevado. Fatores como a idade dos pais e da crianca, assim como o nimero de criangas sob
0s cuidados dos pais, também influenciam os sentimentos de estigmatizacdo. Os resultados
destacam a complexa relacdo entre estigmatizacao, burnout e niveis de estresse em pais de
criancas com autismo. Os achados reforcam a literatura existente que explora as conexdes

entre estigmatizacgdo, burnout, estresse e ansiedade.

5.6 Prevaléncia do burnout parental nos cuidadores

O TEA é uma condicdo neurodesenvolvimental complexa frequentemente
acompanhada por diversas comorbidades. O cuidado de uma crianga com essa condicéo
exerce um impacto profundo na vida do cuidador (Niekerk; Stancheva; Smith, 2023).

No entanto, mées de criangas com autismo apresentam niveis relativamente baixos
de risco de burnout parental, o que pode indicar que estdo em processo de alcangcar uma

adaptacdo construtiva a condicédo de seus filhos (Sadziak; Wilinski; Wieczorek, 2019).



86

A prevaléncia de burnout parental identificada no estudo foi de 3,3% o que se alinha
com a faixa geral relatada na literatura, conforme descrito por Paula et al. (2022), no qual o
burnout parental apresentou uma prevaléncia estimada em torno de 0,2% a 20% nos pais,
apresentando maior frequéncia em mdes. Essa similaridade reconhece que o burnout
parental n&o é um fendmeno raro e deve ser amplamente reconhecido.

Andlises bivariadas mostraram no estudo de Kutuk et al. (2021) que tanto maes
quanto pais de criangas com TEA apresentaram altos niveis de sintomas depressivos e de
burnout parental. Os niveis de burnout e depresséo autorrelatados entre os pais de criangas
com TEA foram significativamente mais altos em comparac¢do ao grupo de controle. No
grupo de pais de criangas com TEA, as mées relataram maior intensidade de burnout,
enguanto os pais apresentaram niveis mais elevados de sintomas depressivos.

Pesquisa realizada por Lin et al. (2023) descobriu que pais de criancas autistas na
China tém niveis mais altos de burnout do que pais de criangas com desenvolvimento
tipico. A alexitimia dos pais é significativamente correlacionada positivamente com o
burnout parental e € moderada até certo ponto pelo suporte social percebido.

O uso de estratégias de enfrentamento, como abordagens baseadas no otimismo e na
resolucéo de problemas, é essencial para reduzir o burnout parental, sendo fundamental que
os profissionais incentivem as mdes a adotarem essas praticas. Além disso, a presenca de
um parceiro solidario é um fator significativo, sugerindo que ensinar aos casais maneiras de
oferecer suporte matuo pode ser uma estratégia eficaz em contextos clinicos. Além disso,
programas comunitarios de intervencdo podem ser criados para fortalecer as redes de apoio
social, oferecendo suporte, educacdo sobre os desafios relacionados aos filhos e
informacBes sobre direitos e recursos sociais disponiveis. Adotando a visdo de que a
prevencdo é a melhor abordagem, capacitar as maes em técnicas para reduzir o estresse e
desenvolver habilidades de resolucéo de problemas pode contribuir significativamente para
diminuir o esgotamento parental (Sekutowicz et al., 2022).

O burnout enfrentado por familias de criangas com TEA é uma questdo complexa e
multifacetada. Embora buscar apoio seja essencial, isso pode acarretar desafios adicionais.
Superar o isolamento demanda maior conscientizagdo e empatia por parte da comunidade.
A gestdo de interrupgbes nas rotinas exige criatividade e flexibilidade, enquanto a
ansiedade deve ser abordada com suporte adequado em salde mental. Explosdes



87

emocionais requerem estratégias de enfrentamento eficazes e compreensdo dentro do
nacleo familiar. Para enfrentar esses desafios, € fundamental que familias, profissionais e
comunidades colaborem, fornecendo suporte integral. Melhorar o acesso a servigos
especializados, promover ambientes inclusivos e incentivar a empatia podem contribuir
para reduzir o burnout parental e melhorar a qualidade de vida dessas familias (Kogak;
Cevik; Kizilkaya, 2023).

Ren et al. (2024) salientam que os mecanismos de enfrentamento utilizados pelos
pais para lidar com o burnout ainda ndo foram completamente explorados. Culturalmente,
0s pais chineses de criangas com TEA tendem a minimizar a aten¢do ao burnout parental,
devido a valorizacdo de tracos culturais como "tolerancia", que os encorajam a suportar
altos niveis de estresse e tristeza. Muitos ndo relatam sintomas de burnout a profissionais
de salde, pois acreditam que o burnout faz parte da experiéncia de parentalidade e que
devem enfrenta-lo sozinhos. Também podem reduzir suas expectativas quanto a melhora
dos sintomas de seus filnos. Como consequéncia, o burnout parental nesses pais tem sido

amplamente ignorado, subdiagnosticado e subtratado no contexto chinés.
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Foram entrevistados 30 cuidadores, sendo 28 do sexo feminino e dois do sexo

masculino, entre a faixa etaria de 25 a 55 anos, sendo a maioria casados. O processo de

analise permitiu a formacao de oito categorias tematicas, conforme apresentado no Quadro

01.

Quadro 01. Organizacdo do material empirico em unidades de registro e unidades de

contexto.

Categorias

Identificacdo dos  primeiros
sintomas do autismo pelos pais.

Dificuldades na busca dos pais
pelo diagnostico.

Percepgdes e sentimentos dos
pais frente ao diagndstico de
autismo.

Desafios e impactos na
dindmica familiar da crianca
com autismo.

Situagbes  desafiadoras  na
convivéncia com a crianga
autista.

PreocupacBes e medos dos
cuidadores da crianga autista.

Expectativas presentes e futuras
dos cuidadores.

Interpretacdes acerca do
conceito sobre o transtorno do
espectro autista.

Fonte: Elaborado pelo autor.

Unidades de contexto

Pais observaram comportamentos diferenciados em seus filhos,
como atrasos no desenvolvimento, falta de interagdo, ou
comportamentos repetitivos.

Dificuldades de acesso a profissionais especializados, demora no
diagndstico e barreiras logisticas, como deslocamento e suporte
insuficiente dos servigos de saude.

Reacdes emocionais dos pais ao receberem o diagndstico, que
variam entre tristeza, aceitacdo, alivio e chogue, muitas vezes
influenciadas por experiéncias prévias e expectativas familiares.

As familias enfrentam mudangas significativas na organizagao da
rotina, trabalho, socializacdo e planejamento familiar devido as
necessidades especificas da crianga.

Os cuidadores relatam dificuldades em gerenciar crises, enfrentar
preconceitos e adaptar-se a situacbes especificas, como
alimentac&o e escolarizag&o.

Preocupacdes com o futuro da criancga, especialmente em relagédo
a sua independéncia, inclusdo social e bem-estar ap6s a auséncia
dos cuidadores principais.

Os pais tém expectativas variadas, desde acreditar na melhoria e
autonomia da crianga até optar por ndo criar expectativas devido
as incertezas relacionadas ao transtorno.

Os pais definem o autismo de formas diversas, como uma
condi¢do neuroldgica, um desafio diario, ou algo que envolve
inteligéncia e singularidade, mas também dificuldade. Suas
definicbes refletem experiéncias pessoais e visdes sobre a
sociedade.
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6.1 IDENTIFICACAO DOS PRIMEIROS SINTOMAS DO AUTISMO PELOS PAIS

“.comegou a andar de ponta de pé” (C1;C17)
“ndo atendia pelo nome” (C2)

“ndo falava ou atraso na fala” (C4;C6;,C9;C16;,C17;, CIl9;
C20;C21;C22;C23)

“parou de falar” (C3,CI18; C28;C29;C30)

“ndo tinha contato visual” (C3, C4; C5; C7;C8;C9,Cl1; CI2; CI3;
C14;C15;C19;C21;C23)

“ falta de atengdo” (C4)
“falta de intera¢do” (C6; C11;C12; C15;C17; C18; C24,C27;C30)
“.ndo obedecia a comandos” (C13; C26)

“ movimentos com as maos, ndo dava funcionalidade aos brinquedos”
(C3)

“vivia muito agitado, com dificuldade para dormir... toda hora ficava
batendo a cabega em algum canto” (C5)

“arigidez” (C7)

“ele ndo tinha o desenvolvimento que uma crianga da idade tinha, ele ndo
sentava, ndo sustentava o pescogo, ndo parava de chorar, e olhava muito
para as maozinhas” (C8; C13)

“Ela s6 andava em linha reta, de ponta de pé, nunca sentou pra brincar
com outras criancas, nunca gostava. Os brinquedos sempre colocavam
em fila reta, no armario, na bancada ela fazia fila” (C9)

“ ela mudou totalmente o comportamento, ficou distante. Nao queria que
a gente pegasse nela, cada dia ela foi ficando cada vez mais restrita ao
quarto” (C12; C18)

“também apresentou muita alergia alimentar, ele deu alergia a
praticamente todas as frutas, a ovo” (C15)

“ndo tinha medo de nada. Gostava de girar” (C17)
“ndo aceitava todo alimento, nenhum tipo de alimento” (C21, C30)
“girar objetos, ficar observando” (C27)

“‘comegou a apresentar estereotipias, comegou a gritar muito ” (C29)
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Os principais sintomas relatados pelos pais incluem dificuldade em estabelecer
contato visual e responder ao nome, regressdo ou auséncia de fala, comportamentos
repetitivos e estereotipias, falta de interesse social e isolamento, sensibilidade sensorial
elevada, e atrasos no desenvolvimento motor. Esses relatos sdo consistentes com 0s
sintomas tipicos associados ao Transtorno do Espectro Autista e destacam a importancia de
uma observacdo cuidadosa do desenvolvimento infantil para a identificacdo precoce de
sinais de TEA.

Criancas com diagnostico de Transtorno do Espectro Autista frequentemente
apresentam sintomas intensos e precoces nas areas de socializacdo, comunicacdo e
cognicdo. Antes da confirmacdo do diagndstico, as familias enfrentam o desafio de
reconhecer o transtorno, e, apds a obtencdo do diagndstico, enfrentam novos obstaculos,
como o manejo dos sintomas e a limitada oferta de servicos nas areas de saude (Gomes et
al., 2015).

Os resultados obtidos sdo muito semelhantes aos encontrados no estudo de Ebert,
Lorenzini e Silva (2015), realizado com 10 maes, em um municipio situado no Rio Grande
do Sul, no qual todas as participantes mencionaram em diferentes ocasides durante as
entrevistas alteracfes como atraso na fala e linguagem, dificuldade ou auséncia de interacdo
da crianca com o ambiente ao seu redor, e falta de interesse em brincar. As participantes
observaram em seus filhos movimentos caracteristicos de criangas com autismo, como o
movimento das maos que se assemelha ao bater de asas de passaro (flapping das méos) e o
balanco do corpo para frente e para trds, de maneira repetitiva. As maes também notaram
outra caracteristica comum em criangcas com autismo, o interesse por objetos em
movimento giratorio, como rodas de carros e ventiladores.

No que tange a idade, a maior parte dos pais apresentaram desconfianca nas
alteracdes do desenvolvimento em torno de um ano a dois anos, o que é consistente com a
literatura que aponta que os primeiros sinais de TEA muitas vezes se tornam mais claros
por volta de 18 meses a dois anos de idade. Essa fase é marcada por um rapido
desenvolvimento da linguagem e das habilidades sociais, 0 que pode tornar as diferencas
mais perceptiveis.

A variedade de idades (de seis meses a trés anos) demonstra que o desenvolvimento

infantil e a percepcdo dos cuidadores sobre possiveis sinais de TEA podem variar
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amplamente. Isso pode refletir diferentes niveis de conhecimento dos pais sobre o
desenvolvimento tipico, diferencas individuais entre as criangas, e 0 ambiente em que a
crianca esta inserida.

As maes sdo consideradas as primeiras a identificar os primeiros sinais e sintomas
tipicos do autismo em seus filhos. A partir da desconfianga empreendem na busca por
profissionais de salde, a fim de obter esclarecimentos diagnosticos e acesso a tratamentos
para seus filhos, sendo submetidos a uma série de exames, percorrendo diferentes servicos
e consultas com diversos profissionais de salde antes de receberem o diagnéstico médico
de autismo (Ebert; Lorenzini; Silva, 2015; Pascalicchio et al., 2021; Segeren; Frangozo,
2014).

Um aspecto relevante sobre a percepcdo das mées é que, ao identificarem algo
diferente em seus filhos, os possiveis sinais de autismo se tornaram mais claros a medida
que os bebés se desenvolviam e alcangavam suas primeiras etapas de crescimento. Em
alguns casos, esses marcos eram regressivos ou ndo estavam de acordo com 0 esperado.
Mé&es que ndo possuiam outros filhos ou conviviam com poucas criancas proximas
enfrentavam incertezas em relacdo ao que deveriam esperar, devido a auséncia de
referéncias sobre o desenvolvimento infantil (Pascalicchio et al., 2021).

O periodo desde a identificacdo de que algo esta fora do comum com o filho até a
obtencdo de um diagnostico é frequentemente descrito como uma "batalha pelo
diagnostico”, vista como uma luta a ser travada. O percurso até alcancar o diagndstico é
extenso e, em algumas ocasifes, marcado por queixas sobre a falta de habilidade técnica
dos profissionais de saude. Por um lado, as maes percebem que algo estd "errado",
enguanto, por outro, os especialistas as vezes minimizam a situacdo. A batalha das maes é
para que as peculiaridades que elas observam em seus filhos sejam reconhecidas como um
marcador biomédico, evoluindo de "algo de errado” para o diagnéstico de autismo (Freitas;
Gaudenzi, 2022).

Verifica-se que, ap0s as percepgdes iniciais, as mées iniciam uma busca por
respostas, enfrentando um percurso extenso e angustiante ao consultar diversos
profissionais na tentativa de esclarecer suas davidas sobre o bebé, cujas caracteristicas ndo
correspondem as expectativas idealizadas. Esse processo resulta na perda de um tempo

valioso, ja que as acdes em relacéo a crianca e a familia so sdo adotadas ap0s a confirmacéo
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do diagndstico. Nesse estagio, os sentimentos das maes ressurgem e se intensificam, com o
diagndstico trazendo tanto angustia quanto alivio, ao oferecer explicacGes para tantas

incertezas (Pascalicchio et al., 2021).

6.2 Desafios na busca dos pais pelo diagnostico

Nesta categoria s@o descritos os principais desafios enfrentados pelos pais ao longo
do processo de obtencdo do diagndstico de TEA para seus filhos.

Muitos pais relatam ter enfrentado filas de espera prolongadas, cujo tempo de
duracdo variou de meses e até anos, para conseguir consultas com especialistas e iniciar
terapias adequadas. Essa espera gera ansiedade e frustracdo, uma vez que os pais estao
ansiosos para comecar o tratamento o quanto antes, mas sdo barrados pela lentiddo do
sistema de saude.

“tempo de espera na fila para conseguir o diagnostico e iniciar as
terapias” (C1, C3; C6; C7; C10; C15, C7; C18, C21,; C24)

Outro grande obstaculo apresentado pelos cuidadores foi a necessidade de se
deslocar longas distancias para acessar servicos especializados, como consultas e terapias.
A falta de servicos proximos as residéncias das familias aumenta a complexidade do
processo, levando muitos pais a realizar jornadas extenuantes para garantir o
acompanhamento necessario para seus filhos.

“0 processo de se deslocar para o local da terapia, que é muito longe”
(C1;C2;C28)

Dentre os desafios relatados, esta a dificuldade em encontrar vagas disponiveis em
Servicos essenciais, e acesso a especialistas para obtencdo do diagndéstico, como consultas
com neuropediatras e outros especialistas, ou para conseguir tratamento em instituicdes
especializadas. A falta de profissionais disponiveis contribui para aumentar o tempo de
espera e dificulta o acesso ao diagndéstico e tratamento de qualidade.

“A maior dificuldade foi encontrar o neuropediatra” (C12)

Durante o processo de busca pelo diagnostico, alguns pais relataram perceber que os

profissionais de salde minimizaram suas preocupacfes iniciais. Relatos de especialistas

que classificaram o0s sinais observados como "apenas um atraso" ou subestimaram a
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gravidade dos sintomas reforcam a sensacdo de que a percepgdo dos pais ndo foi
devidamente reconhecida.

Essas dificuldades destacam a complexidade do percurso até obter o diagnostico de
TEA, que envolve tanto barreiras estruturais quanto a necessidade de maior sensibilidade e
preparo dos profissionais na identificagcdo dos sinais precoces do transtorno.

O caminho até o diagndstico do TEA evidencia a falta de preparo do sistema de
salde para lidar adequadamente com o autismo. Nesse contexto, é essencial investir na
capacitacdo dos profissionais de salde, especialmente médicos, tanto para identificar o
transtorno quanto para comunicar o diagnostico de forma eficaz. Receber a confirmacéo do
diagnostico de TEA em um filho geralmente provoca uma mistura de alivio e sofrimento,
gerando um impacto emocional negativo nos pais. Esse impacto pode ser mitigado por
meio de estratégias de enfrentamento e uma abordagem de comunicacdo diagnéstica que va
além das informacdes técnicas, incluindo acolhimento, suporte emocional e a transmisséo

de esperanga sobre o desenvolvimento da crianga (Aguiar, 2018).

6.3 Percepcdes e sentimentos dos pais frente ao diagnostico de autismo

A forma como os pais vivenciam e elaboram os sentimentos impacta diretamente na
relacdo com o filho e na construcdo de um suporte adequado para atender as necessidades
da crianca. Portanto, explorar essas percepcoes € essencial para compreender os desafios e
as estratégias de enfrentamento dos pais, além de subsidiar politicas e praticas que

promovam acolhimento e orientagcdo nesse momento.

“Eu ndo fiquei muito preocupada porque ndo é um autismo moderado e
nem grave, é leve” (C1)

“No inicio, quando o médico falou eu fiquei um pouco triste” (C2)

“No comeco foi um baque, porque eu ndo conhecia nada sobre os
autistas, e quando comecei a pesquisar e ver videos, ai tem aquela parte
que a gente chama de fase do luto né, uma parte da minha familia teve ”
(C3)

“Fiquei mal, porque é uma coisa assim, quando ndo estou pensando pra
mim é uma coisa normal (C4)
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“7& vinha me preparando desde a gravidez, ja tinha pensado nessa
possibilidade porque na familia do meu marido tém muitos casos... ndo
gue eu esperasse, acho que isso ndo pesou tanto pra mim, mas ter um
filho com diagndstico de autismo néo é facil, é dificil ” (C5)

“Foi um pouco dificil, mas eu consegui entender, porque como a gente ja
tinha na familia, a gente comeca enxergar que realmente tém tragos, mas
quando a gente ver no filho do outro parece que € mais facil do que no
seu”(C6)

“Me senti aliviada porque ninguém acreditava, ai depois que saiu o
diagndstico, eu fiquei aliviada em saber ”(C7)

“Perdida, porque eu nunca tinha tido contato nenhum, ele é meu primeiro
filho, passei muito tempo meio aérea, ia para os lugares no automatico,
as vezes nem me lembrava o que eu tinha feito no dia anterior de tdo
aérea que eu estava” (C8)

ApOs perceberem que o autismo resultard& em diversos desafios para o
desenvolvimento do filho, as mé&es procuram encontrar solugdes para mitigar as

consequéncias dessa condi¢cdo na vida da crianca (Smeha; Cezar, 2011).

“Significou que agora eu sei que minha filha é autista, e eu tenho que
aceitar, porque no comecgo eu ndo queria aceitar ndo” (C9)

“Eu me assustei, fiquei muito assustada ”(C10)

“Eu ja estava segura, estava pronta para ser o que for e preparada, pra
mim foi doloroso, na hora, eu sentia dentro de mim, tinha alguma coisa
no desenvolvimento dela, mas ndo foi dificil pra mim, o importante é que
ela tinha saude” (C11)

“Na verdade, eu ja sabia. Quando a gente desconfiou que estava com
suspeita. O que mudou foi quando eu desconfiei, que eu senti no meu
coracdo que ela era autista” (C12)

“Foi super facil de aceitar tanto para mim, como para o pai dele, pois a
gente aceitando seria mais facil de ajudar ele, primeiro lugar ele, e
depois era a gente” (C13)

“A gente aceita, ndo tem o que fazer, o que a gente fez foi continuar
seguindo em frente, continuar investindo nele 0 maximo que der” (C15)

“A minha maior preocupacdo foi buscar pelo tratamento, quanto a
procura do tratamento, fiquei naquele desespero, tem que fazer terapia, ai
guando ela comecou a fazer mesmo, foi que parece que caiu a minha
ficha, e eu entrei em todo aquele processo, de chorar, de sofrer” (C16)
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“Na realidade, ndo fiquei abalada, porque as minhas sobrinhas ja
vinham dizendo” (C17)

“Eu néo passei pela fase da negacao, porgue eu ja desconfiava, mas vocé
fica se perguntando porque né, por muito tempo me perguntava porque
minha filha, mas depois fui vendo que isso era egoista da minha parte,
porque ndo minha filha, porque o filho do outro... mas no primeiro
momento é um choque, um choque, vocé se sente muito triste” (C18)

“Eu ndo fiquei to preocupada, eu ja sabia, eu ja estava acostumada, isso
ndo iria mudar o que eu j& vinha vivendo com ele, eu j& estava
acostumada com o comportamento dele, para mim eu entendia que aquilo
ali ndo eranormal” (C19)

“Foi um impacto muito grande pra mim, chorei no primeiro dia de
tristeza, j& chorei o que tinha pra chorar, vou a luta, vou estudar, saber
como reagir, fui pesquisando, pesquisando e hoje eu estou entendendo
muito bem meu filho” (C20)

“Na primeira vez achei que era uma doenca, ndo sabia 0 que era
autismo, ai depois que li, comprei até livro, para eu saber do que se
tratava, depois que eu soube do diagndéstico dele ndo foi aquele baque,
entendi que precisava ir atrads do que seria melhor para ele que séo as
terapias” (C21)

“Foi uma espécie de alivio, pois com o diagndstico em maos eu poderia
conseguir as terapias para ele, e a0 mesmo tempo me senti angustiada,
pois ndo senti um apoio para mim compartilhar essa informacéo ” (C22)

“Me senti triste, ninguém quer seu filho dependente de vocé para tudo.
Fiquei triste, pensativa” (C23)

A idealizacdo da maternidade nao apenas envolve a concepcao da "mae ideal”, mas

também do “filho ideal". A medida que a crianca cresce, a imagem idealizada que foi

construida sobre ela é confrontada com suas caracteristicas reais. Gradualmente, ocorre

uma mudanca na representacdo psicoldgica das maes em relacdo aos filhos, e um processo

de ajuste se inicia em relagdo a forma como elas percebem a crianca dentro de seu universo

psicolégico (Freitas; Gaudenzi, 2022).

“Meu mundo desabou... mas depois eu arregacei as mangas e fui a luta”
(C24)

“Eu j& tinha praticamente a certeza que ele era autista, eu ndo passei por
aquele processo de luto das maes” (C25)
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“Pra mim ndo teve muita diferenca. Eu sempre digo..., mesmo ela tendo
autismo pra mim ndo faz diferenca, o que importa é meu amor que tem
por ela. E dificil porque muitas das vezes a gente sente, porque muitas
coisas sdo diferentes das outras criangas” (C26)

“Pra mim, ndo foi um baque, era uma coisa que eu ja vinha me
preparando, ja estava achando que ela era, entdo quando eu recebi s6
tive a certeza” (C28)

“A gente leva um baque, ndo é uma doenca grave, nao € nenhuma doenca
pra comegar, é impactante porque tem a dificuldade em si, mas nédo é
nada que va impedir ele de ter uma vida normal ” (C28)

Na pesquisa de Freitas e Gaudenzi (2022) existem relatos que expressam a sensacao
de "perda do filho", evidenciando o luto pela crianga idealizada, quando aquela imagem
imaginada do filho deixa de existir. As normas culturais, como a idealizagdo da
maternidade ou o conceito compartilhado de normalidade, moldam a experiéncia de ser
mée e, consequentemente, as mulheres que tém filhos autistas podem enfrentar impactos
significativos em relacdo aos planos futuros e a forma como valorizam suas familias,
inclusive em relacdo a prdpria identidade materna. Essa situacdo também é relatada pelas

participantes da presente pesquisa, conforme apresentado abaixo.

“E um luto, parece que tinha morrido uma pessoa, porque meu primeiro
filho, e vocé idealiza uma crianca, porque vocé vé a maternidade tipica, e
vocé se espelha naquilo, e vocé idealiza uma crianga, e no dia que vocé
recebe o diagnostico aquela crianca morre, e é um luto, e as coisas sédo
tao atropeladas na vida que eu ainda ndo elaborei esse luto” (C29)

Nos relatos, percebe-se que inicialmente a ideia de ter um filho autista era
completamente impensavel, e essa percepcdo se transforma a medida que passam a
compreender melhor sua propria realidade. Quando uma mulher engravida, ela concebe um
novo universo no qual o filho se torna o centro das atencdes, sempre com a expectativa de
que ele nasca saudavel. E uma caracteristica humana projetar sempre um futuro ideal,
mesmo diante do presente. A expectativa em relacdo ao futuro sempre foi a de serem pais
de bebés perfeitos (Monteiro et al., 2008).

Os relatos obtidos na pesquisa corroboram com os resultados alcangados no estudo
de Smeha e Cezar (2011), pois fica evidente uma gama de emogdes relacionadas a
confirmacdo do diagnostico, sendo que cada mde experimenta esse momento de maneira

unica e pessoal. Desde choque, tristeza até aceitacdo, ha uma variedade de reacdes que
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refletem as incertezas enfrentadas em relagdo ao filho. Para algumas mées, 0 momento da
confirmacgdo do diagndstico representa um desafio adicional, enquanto para outras traz um
certo alivio, pois a partir desse ponto serd possivel buscar o tratamento mais adequado para
a criangca. Assim, quando a crianga, que antes era idealizada, é diagnosticada com autismo,
0s pais se veem confrontados com a fragilizagdo dos sonhos e expectativas que tinham em
relacdo a ela. Eles compreendem que essa crianga nao correspondera integralmente aos seus
ideais e, além disso, reconhecem que suas vidas precisardo passar por modificacdes
significativas a partir desse momento.

No estudo de Pinto et al. (2016) o momento da revelacdo do diagndstico foi
percebido como um evento estressante e significativo, ja que a noticia de que a crianca ndo
se enquadrava no conceito de normalidade teve impactos importantes no ambiente familiar.
Inicialmente, os sentimentos ambiguos experimentados pelos membros da familia em
relagdo & descoberta do TEA na crianga variaram entre tristeza, sofrimento e negagéo. E
possivel que os sentimentos experimentados pelos familiares durante o diagndstico sejam
ainda mais acentuados devido a falta de conhecimento sobre o transtorno do espectro
autista. Nesse momento, prevalece a perspectiva de uma perda definitiva do filho.

No estudo de Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018) as participantes relataram que
ser mde de uma crianca autista é equiparado a cair em um buraco. Essa analogia remete a
sensacdo de vazio, ao sofrimento repentino e a um problema sério e imprevisto.

O estudo de Freitas e Gaudenzi (2022) revelou que o periodo que antecede o
diagndstico esta ligado aos ideais e expectativas que as maes constroem em relacdo aos
seus bebés. Essas projecGes comecam a se desvanecer a medida que surge a "intuicdo" de
que algo nao esta certo com a crianca. Ja o periodo subsequente ao diagnostico é marcado
pela confirmacdo médica, inserindo as maes em uma nova realidade. Nesse contexto, elas
passam a estabelecer interaces diferentes, tanto com os médicos e o sistema de salde
quanto com a linguagem técnica, os termos especificos relacionados ao transtorno e seus

proprios medos.

“Antes do laudo, eu ja tinha certeza que ele era autista, entdo assim eu
achava que eu estava preparada... mas eu ndo estava. Quando ela me deu
o diagnéstico...foi como se fosse uma facada no meu coragdo...a minha
cabeca se encheu de duvida, e o sonho que eu tinha para o meu filho, que
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eu idealizava mudou completamente. Nao foi facil receber o diagndstico,
ainda néo é (C30).

Torna-se evidente que o momento em que o diagndstico de autismo do filho é
confirmado é primordial para a familia, especialmente para a mae, pois é ela quem assumira
a responsabilidade pelos cuidados com a crianca. Nesse contexto, ela enfrenta uma série de
emocOes, muitas vezes contraditorias, que podem impactar sua experiéncia como maée.
Muitas vezes, mesmo antes da confirmacdo do diagndstico, elas j& tinham a sensacdo de
que algo estava diferente em relacdo ao filho. Como mées, percebiam que os
comportamentos da crianca indicavam caracteristicas que ndo estavam de acordo com o
esperado para a idade (Smeha; Cezar, 2011).

Durante a gestacdo, a mae pode cultivar varias expectativas em relacdo ao bebé,
especialmente quando ele é desejado e aguardado. Assim, pode-se afirmar que a mée tem
em sua imaginacdo o ideal de filho que preencherd suas lacunas. No entanto, surge a
pergunta sobre o que acontece quando a diferenca entre o filho idealizado na fantasia
materna e o filho real (aquele que nasce) é muito grande. Ao refletir sobre essa questéo,
percebe-se que, de certa forma, isso também se aplica @ méde de uma crianga diagnosticada
com autismo (Ferreira; Costa; Couto, 2018).

A partir das falas fornecidas acima é possivel inferir que as reacGes dos pais ao
diagnostico de autismo em seus filhos sdo diversas e complexas, refletindo uma mistura de
emocdes. Muitos pais relatam uma aceitacdo gradual do diagndstico, especialmente apds
um periodo de pesquisa e compreensdo. Eles mencionam que, embora o impacto inicial
tenha sido dificil, a aceitacdo veio com o tempo e com o entendimento mais profundo do
que significa ter um filho autista.

Cuidadores mencionam um impacto emocional forte logo apds o diagndstico,
incluindo tristeza, chogue, e até sentimentos de luto, como se o filho idealizado tivesse
“morrido” (C29). Essa fase inicial parece ser marcada por uma mistura de descrenca,
tristeza e a necessidade de reavaliar as expectativas para o futuro do filho.

Alguns pais indicam que ja estavam preparados para a possibilidade do diagnostico
devido a antecedentes familiares ou suspeitas anteriores, o que parece ter diminuido o
impacto emocional do diagnéstico (C5, C28). Entretanto, mesmo aqueles que se

prepararam relatam desafios emocionais e praticos apos a confirmacao.
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Ap0s o diagndstico, muitos pais relatam que, apesar da tristeza, ou choque iniciais,
eles rapidamente passaram a focar em como ajudar seus filhos, buscando terapias e
tratamentos necessarios. Isso demonstra uma transi¢do da dor emocional para uma postura
mais pragmatica e orientada para a acdo, como descrito por C20, C23 e C24.

Em alguns casos, o diagndstico trouxe alivio para os pais, especialmente quando
suas preocupacdes anteriores foram validadas, permitindo-lhes buscar o suporte adequado
(C7, C22). Para alguns, a aceitacdo foi facilitada pela fé religiosa, enxergando o diagnostico
como parte de um plano maior e algo a ser aceito com gratiddo (C2, C18).

Essas reagdes mostram que, enquanto o diagnostico de autismo pode inicialmente
ser uma fonte de sofrimento e luto, muitos pais eventualmente se movem em direcdo a
aceitacdo e acdo, com o objetivo de proporcionar o melhor cuidado e apoio possivel para
seus filhos.

Segundo Pinto et al. (2016) receber um diagndstico, dependendo da doenca, é uma
experiéncia devastadora para a familia. Diante desse aspecto, é fundamental que a forma e
0 contexto nos quais essa informacao ¢ comunicada envolvam uma interacdo intensa entre
0 medico, outros profissionais de saude, paciente e familiares, buscando aproximacdo e
tornando-os menos distantes. Além disso, a falta de um ambiente propicio para o
diagndstico pode prejudicar a comunicacdo entre o profissional e os receptores, impedindo
gue estes se sintam a vontade para expressar seus sentimentos e solicitar esclarecimentos
sobre a doenca e o plano de tratamento.

Embora as mées de criancas autistas ndo formem um grupo homogéneo, pois cada
uma atribui significados particulares ao autismo de seus filhos e adota abordagens
diferentes para lidar com o diagnoéstico, o impacto emocional do diagnéstico é similar entre
elas. 1sso acontece porque esta profundamente ligado a percepcdo social do autismo e as
narrativas publicas sobre o papel dos pais e das mées. O diagndstico exige uma reinvencao
pessoal, uma reconfiguracdo da dindmica familiar e, principalmente, uma redefinicdo do
conceito de "normalidade”. Assim, 0 momento do diagndstico marca o inicio de uma nova
identidade para a mée, trazendo novas perspectivas e uma compreensao transformada de si
mesma como "mée de uma crianca autista” (Freitas; Gaudenzi, 2022).

As reacOes dos pais diante do diagnéstico de uma deficiéncia podem variar

amplamente, abrangendo uma gama de emocdes como luto, choque, negacdo, depressao,
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sentimentos de culpa, raiva e vergonha, mas também podem incluir aceitacdo e adaptacao.
Dessa forma, os pais enfrentam o desafio de reajustar seus planos e expectativas em relacéo
ao futuro, sendo que a principal dificuldade reside em aprender a lidar com as limitacdes e

necessidades do filho (Segeren; Francozo, 2014).

6.4 Desafios e impactos na dinamica familiar da criangca com autismo

O estudo de Freitas e Gaudenzi (2022) revelou que, apds receberem o diagnostico
de autismo de seus filhos, as maes passam a se aprofundar na compreensao dessa condicao.
A confirmacdo médica marca o inicio de uma nova realidade, gerando a sensacgdo de algo
inédito em suas vidas. Esse momento funciona como um divisor de aguas, estabelecendo
um "antes e depois™ na trajetoria dessas mulheres. Os alicerces simbolicos, bem como os
recursos materiais e emocionais que sustentavam suas rotinas até entdo, sofrem um impacto
significativo. Nesse contexto, as mées se veem inseridas em um novo cenario, repleto de
experiéncias vinculadas a condicdo dos filhos e aos aspectos subjetivos que ela acarreta.

O processo de adaptacdo da familia passa por desafios, gerando frustracfes devido
as mudancas de comportamento da crianca e ao preconceito social. Verifica-se diversas
adaptacOes necessarias para a convivéncia, a familia busca compreender esses processos e
vivencia-los para promover melhorias no desenvolvimento da crianca. A familia se depara
com o desafio de ajustar seus planos e expectativas futuras as limitacdes impostas pela
condicdo, além de necessitar adaptar-se a intensa dedicacdo e ao cuidado das necessidades
especificas do filho (Monhol et al., 2021).

Investigacao realizada por Fadda e Cury (2019) mostrou que inicialmente, a relacédo
entre esses pais e mdes e seus filhos diagnosticados com autismo era marcada por
sentimentos de exaustdo, soliddo, desamparo e vulnerabilidade. No entanto, ao explorar 0s
significados desse relacionamento, novas perspectivas comecaram a surgir. O ditado "é
caminhando que se faz o caminho™ ilustra perfeitamente o conceito de co-criacdo, ou seja,
formar (a relagdo) com o outro e néo pelo outro.

“mudou toda a rotina de casa, a gente pensa primeiro nele para saber se
da certo ou ndo dentro de casa, nossa rotina é praticamente toda voltada
praele” (C3)



101

“A vida da gente muda, ndo da mais para sair, eu vivo muito dentro de
casa com ele, é muito dificil eu sair entendeu, ele chora, ele se esperneia
guando quer uma coisa, ele ndo entende a gente dizer que ndo pode, ndo
da” (C4)

“Mudou pela questdo das terapias, pelo deslocamento, ndo consegui
retornar ao mercado de trabalho, que eu precisei me dedicar aele” (C5)

“Mudou que a gente ndo sai muito, a gente vive em casa, a gente sé sai
quando ele pede e muitas vezes a gente tem que voltar correndo, € tudo no
momento dele. Entdo a gente se limita a questdo de sair, SO mesmo
guando ele pede, se ndo der certo a gente volta, e outro ponto que mudou
é a questdo de mudar as coisas em casa, ele ndo gosta, porque para ele
causa sofrimento e ele ndo consegue dormir depois de uma mudanca”
(C6)

“Teve mudancas para a gente se adaptar a ela, ao jeito dela, tivemos que
mudar” (C7)

“Eu passei muito tempo sem sair com ele na rua porque ele chorava
muito, o tempo todo, ndo parava, por algum motivo que eu ndo sabia
identificar o porqué, foi bem dificil, passei muito tempo escondendo-o na
verdade, e me arrependo disso, mas foi o que deu para fazer na época. Eu
tinha medo de sair com ele na rua” (C8)

“Mudou tudo, agora a gente respeita 0 autismo, ndo tem barulho, a gente
procura morar em lugares sossegados, ela tem sensibilidade auditiva, ai
mudou. As vezes eu que me chateio com as dificuldades, eu quero
passear, mas ela ndo gosta de sair, ndo gosta de usar coisas novas” (C9)

“Muda sim, a questdo da comida, ele ndo come tudo, porque tem
seletividade ” (C10)

“O gue mudou foi que a gente investiu tudo nela, a gente decidiu vestir a
camisa e se doar para ela. Comecei comprar coisas educativas, pesquisar
tudo que autista gosta, ter uma alimentagdo boa” (C11)

“Mudou totalmente, eu principalmente, minha vida hoje é para ela, minha
vida ndo € mais a minha vida, minha vida é cuidar dela” (C12)

“A rotina em si, porque é uma crianca que ele funciona muito com rotina,
se ndo tiver rotina, ele ndo funciona, entdo todo mundo tem que seguir a
mesma rotina voltada paraele” (C13)

“A gente foi aprendendo a ter rotina, aprendendo a entender o
comportamento dela naquele momento, a gente se moldou a situagéo, o
gue a gente fazia antes hoje a gente ndo faz mais, tudo foi adaptada para
ela” (C14)

“A gente ndo pode sair para trabalhar, e ndo tem quem fique com ele, eu
ndo posso resolver nada, querendo ou ndo muda algo, ndo tem quem
figue comele” (C17)
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“Mudou tudo, porque hoje a casa funciona em funcéo dela” (C18;C24)

“Mudou tudo na minha vida, antes eu saia muito para a casa dos meus
amigos, da minha familia, hoje eu ndo saio pra casa de ninguém, é dentro
de casa, hoje tudo é voltado para o meu filho, eu mantenho a rotina dele,
se eu sair eu tenho que sair com ele e levar tudo com ele, entéo eu prefiro
ficar em casa, ndo tenho convivio com parente e eu também nem quero,
porque eles ndo entendem o caso, eles endoidam um pouco meu filho.
Minha rotina é essa, ficar dentro de casa, terapia, volta da terapia pra
minha casa, vai pra escola, volta pra minha casa, terapia, escola e casa”
(C20)

“Mudou a forma como a gente o trata, a gente tem que aprender a lidar
com a crises, ele se bate, mudou muita coisa na rotina, tem que ficar
vindo pra terapia, escola, mudou tudo em casa” (C21)

“Mudou por que ficou melhor, o clima é melhor, a gente pensa mais
diferente, de outro jeito” (C26)

“Mudou tudo, antes de engravidar dele eu ia voltar a estudar. Quando eu
ia voltar a estudar, veio o diagndstico dele, ai fui correr atras das coisas
dele, porgue nédo tem outra pessoa. A minha vida que nédo era s6 minha,
agora que nao é mesmo” (C27)

“Era mais facil perguntar o que foi que ndo mudou, porgue mudou tudo”
(C29)

Os desafios e impactos na estrutura familiar, conforme expressos nas falas, sdo
significativos e abrangem diversas &reas da vida cotidiana. As familias relataram que a
rotina diaria foi profundamente alterada para acomodar as necessidades das criangas com
TEA. Muitos pais mencionaram gue a rotina da casa passou a girar em torno da crianca,
com ajustes nos horéarios e atividades para atender as suas demandas.

O impacto social é evidente, com muitos pais relatando dificuldades em sair de casa
devido ao comportamento imprevisivel das criancas ou a sensibilidade a ambientes
externos. Esse isolamento pode levar a um afastamento de amigos e familiares, impactando
o0 convivio social dos pais e a intera¢do social da crianca.

E possivel refletir que as caracteristicas das criancas com TEA, como as
dificuldades na interagdo e na comunicacdo com o mundo, aléem dos comportamentos
estereotipados e repetitivos, resultam em desafios para a realizagdo de tarefas que sé@o
comuns e esperadas em outras criangas. Dessa forma, a familia pode acabar se isolando

socialmente quando as particularidades da crianga com TEA nao se alinham as expectativas
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sociais, uma vez que 0s comportamentos da criangca podem causar estranhamento entre
aqueles que ndo entendem suas singularidades (Machado; Londero; Pereira, 2018).

Além das dificuldades inerentes ao proprio transtorno, individuos com autismo
enfrentam desafios na execucdo de atividades cotidianas, como alimentacdo e higiene, que
podem estar relacionadas a comportamentos repetitivos, agressivos ou inflexiveis. Isso
intensifica a necessidade de cuidados especializados e aumenta a dependéncia de pais e
cuidadores, exigindo da familia frequentes adaptacdes em sua rotina para atender as
necessidades especificas da crianca com autismo (Silva et al., 2018).

Com a adocéo de novas rotinas de tratamento e o esfor¢o continuo para promover o
melhor desenvolvimento do filho, essas mulheres vivenciam impactos significativos em
suas vidas. Esse contexto gera uma sobrecarga materna, resultado tanto da elevada
demanda de cuidados exigida pelo filho quanto das mudancas na rotina previamente
planejada, que passa a ser assumida majoritariamente por elas como principais cuidadoras
(Pascalicchio; Alcantara; Pegoraro, 2021).

A seletividade alimentar e a sensibilidade a mudangas no ambiente fisico (como
moveis e objetos) sdo mencionadas como fontes de dificuldade. Os pais adaptam suas casas
e suas vidas para minimizar os transtornos que essas sensibilidades podem causar.

Ha relatos da necessidade de abandonar o mercado de trabalho ou reduzir suas
atividades profissionais para atender as necessidades de seus filhos. Isso tem um impacto
direto na situacdo financeira da familia, exigindo ajustes e sacrificios em outras areas da
vida, como no autocuidado.

A necessidade de abandonar o trabalho é relatada também no estudo de Ferreira,
Costa, Couto (2018), pois a mae busca se dedicar completamente a crianca, passando
praticamente todo o seu tempo ao lado dela, abandonando seus empregos para estar
integralmente com os filhos, enquanto outras "esquecem™ de sua identidade como mulheres
e Sse comportam apenas como maes.

Verifica-se, portanto que o diagnéstico teve um impacto significativo na vida dessas
familias, especialmente em relacdo as mudancas na rotina familiar e profissional. Muitas
mulheres deixaram seus empregos para se dedicarem integralmente aos cuidados da
crianca. Também foram notadas alteracbes nas relacbes familiares, sendo que o0s

participantes consideram positiva a maior unido da familia diante das dificuldades diarias.
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No entanto, um aspecto negativo € o foco exclusivo na crianca, o que acaba afastando-0s
das interagdes sociais. Além disso, destacam-se as perdas associadas a momentos comuns
na vida de uma familia com criancas pequenas, como a participacao da crianca em eventos
escolares (Machado; Londero; Pereira, 2018).

A relacdo entre os membros da familia também é afetada, com irméos ajustando
suas rotinas para se adaptarem as necessidades da crianga com TEA. Além disso, ha relatos
de alteracdes na relacdo conjugal, com pais tendo menos tempo para momentos a dois ou
para cuidar de outros filhos.

Apesar dos desafios, as falas também revelam uma adaptacdo continua por parte das
familias. Os pais buscam maneiras de equilibrar as demandas, ajustando suas expectativas e
aprendendo a lidar com as peculiaridades do TEA. Essa resiliéncia é uma resposta ao
impacto profundo que o TEA tem na dinamica familiar, mas também indica o esforco
constante para proporcionar um ambiente acolhedor e seguro para a crianca.

Esses desafios e impactos demonstram como o diagnéstico de TEA pode
reestruturar a dindmica familiar, exigindo adaptacdes em quase todas as areas da vida. A
necessidade de apoio, tanto emocional quanto pratico, é evidente e primordial para o bem-
estar das familias.

No estudo de Monhol et al. (2021) foi demonstrado que a experiéncia familiar em
relacdo ao TEA envolve situagcbes tipicas associadas ao transtorno, que resultaram em
transformaces na vida da familia como um todo. A percepcdo do transtorno é destacada
dentro de um conceito definido na literatura, que menciona comportamentos repetitivos,
dificuldades na socializacéo, aprendizado e comunicacdo da crianca. Essas caracteristicas
levaram a familia a se adaptar ao estilo de vida do filho.

Simultaneamente, a literatura destaca como o0s pais enfrentam as atividades
repetitivas da crianca, o isolamento social e a falta de brincadeiras, que frequentemente
resultam em uma diminuicdo da interagdo familiar e social. As preocupagdes com a
gravidade dos sintomas e a possibilidade de comportamentos agressivos por parte da
crianga contribuem para um nivel de estresse mais elevado nas familias com criancas
autistas em comparacdo com aquelas que lidam com outras condi¢des, como a sindrome de
Down (Favero; Santos, 2005).
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O diagnostico de uma deficiéncia em uma crianga cria uma nova dindmica familiar,
impactando principalmente os pais. A presen¢a de uma condi¢cdo médica ou deficiéncia
pode ser vista como um fator estressante, afetando a rotina cotidiana e as interacfes dentro
da familia (Pinto et al., 2016).

A aceitagdo de uma crianga autista pela familia ameniza os efeitos do diagnostico e
fortalece os vinculos familiares, especialmente entre pais e irmdos. Contudo, essa nao é a
realidade para muitos pais, que se distanciam dos familiares devido ao preconceito, o que
leva ao rompimento de relacdes afetivas e provoca sentimentos de tristeza e decepcdo nas
maes (Pinto et al., 2016).

Frente a dificil tarefa de criar uma crianca autista, as familias enfrentam uma série
de ajustes, que envolvem desde desafios financeiros até questbes relacionadas a saude
fisica, mental e social dos cuidadores principais. Os pais frequentemente precisam passar
pelo processo de aceitacdo da condicdo de seus filhos, deixando de lado idealizagdes e
reconhecendo as habilidades e os reais potenciais das criancas (Favero; Santos, 2005).

A maioria das maes relatou dificuldades de produtividade no trabalho,
principalmente devido as demandas de cuidado com seus filhos. Algumas precisaram
interromper suas atividades profissionais, outras buscaram alternativas de trabalho
remunerado em casa, enquanto poucas conseguiram manter empregos fora, embora
apresentassem niveis de desempenho e satisfacdo geralmente baixos, conforme indicado
pelo instrumento de avaliacdo utilizado (Roiz; Figueiredo, 2023).

Contudo, as mées enfrentaram desafios em seu desempenho ocupacional ap6s o
nascimento de seus filhos. A maioria relatou dificuldades de produtividade devido as
exigéncias de cuidado com os filhos. Quanto ao autocuidado, algumas mées mencionaram
obstaculos para realizar atividades como ir ao saldo de beleza ou tomar banho. Em relacédo
ao lazer, muitas expressaram dificuldades para ler, praticar atividades fisicas, viajar ou
visitar amigos. Observa-se que a adaptacdo das maes envolve um processo de redefinicéo
do conceito de filho ideal, considerando fatores como a comunicagdo do diagndstico, o
acesso a informagé&o, as caracteristicas individuais dos filhos, o contexto socioeconémico, a
resiliéncia, as crencas e as expectativas das maes. Apesar de se adaptarem aos filhos com
TEA, ainda podem surgir dificuldades no desempenho ocupacional das mées (Roiz;
Figueiredo, 2023).
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A pesquisa ressaltou que o nascimento de uma crianga com autismo inicia um
processo complexo de descobertas sobre o diagndstico e ajustes na dindmica familiar.
Também enfatizou que o apoio recebido, ou sua auséncia, tem um papel fundamental no
desenvolvimento da crianga. A pesquisa apontou ainda que as abordagens mais eficazes
envolvem o fortalecimento das relacGes interpessoais, que incluem interagfes presenciais e
virtuais, com estimulos visuais e auditivos, além de interesses compartilhados, criando uma
base relacional de confianca. Os estudos indicaram que, no contexto bioecologico da pessoa
com autismo, a familia nuclear, liderada por uma mée sobrecarregada e com pouco apoio, a
escassez de servicos publicos e privados, e o sistema educacional em geral, sdo fatores
significativos (Melo et al., 2023).

As principais caracteristicas do autismo envolvem dificuldades na interacdo social,
refletidas na incapacidade de se relacionar com outras pessoas, 0 que pode gerar desafios
comportamentais. Essas dificuldades impactam profundamente o ambiente familiar,
levando a desorganizacdo e prejudicando o desenvolvimento das fases evolutivas da
familia. Como consequéncia, a familia frequentemente se vé focada no cuidado do
individuo autista, atendendo suas necessidades devido a dificuldade da crianca em atingir
autonomia e a sua dependéncia continua. Essa dindmica é geralmente percebida como
estressante, podendo dificultar a expressdo de afeto verbal (Sprovieiri; Assumpc¢édo Janior,
2001).

Dois aspectos principais se destacam na formacdo da "maternidade autista”. O
primeiro esta relacionado as experiéncias compartilnadas pelas mées de filhos autistas,
especialmente aquelas ligadas ao cuidado diario de seus filhos. O segundo, que esta
profundamente conectado ao primeiro, é a construcdo da identidade como "mae de autista".
Ao se reconhecerem dessa forma, as mées passam a criar um senso de comunidade, que
sera explorado de forma mais aprofundada no proximo topico. Mdes que aceitam a
singularidade de seus filhos, apesar das expectativas frustradas sobre a maternidade,
estabelecem novos vinculos emocionais com eles, permitindo a vivéncia da maternidade.
Cuidar de uma crianga com autismo é uma tarefa desafiadora e complexa, mas é justamente
0 convivio didrio que possibilita as maes a constru¢do subjetiva do papel de "mae de

autista”. Enfrentar o cotidiano envolve acompanhar o desenvolvimento "diferente™ de seus
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filhos, entender que os marcos de desenvolvimento acontecem em ritmos variados e que as
formas de comunicacdo podem ser diversas (Freitas; Gaudenzi, 2022).

A presenca de uma doenca crénica em um membro da familia exerce um impacto
significativo em toda a dinamica familiar. Embora a familia desempenhe o papel de aliviar
as tensOes entre seus membros, uma carga prolongada e intensa de estresse pode
comprometer sua capacidade de servir como um suporte eficaz para todos (Sprovieiri;
Assumpcao Janior, 2001).

As familias que lidam com situacdes excepcionais, que afetam suas rotinas diarias e
0 bem-estar psicoldgico de seus membros, enfrentam uma sobrecarga de responsabilidades
e demandas especificas, 0 que pode gerar condi¢cdes propensas ao estresse e a tensdo
emocional. O estresse € uma reacdo psicolégica que pode ser provocada por eventos
externos e internos (Favero; Santos, 2005).

Lidar com as particularidades diarias de filhos com necessidades especiais
frequentemente envolve enfrentar um cotidiano que pode ser visto como hostil. Essas
criancas e suas familias vivem em um ambiente que ndo esta preparado para suas formas de
interacdo com o mundo. Eles enfrentam as consequéncias do estigma e do preconceito,
oriundos de comportamentos que fogem ao padréo socialmente aceito. A discriminacao se
manifesta através de olhares julgadores, impulsionados pela aversdo as diferencas, o que
resulta em exclusdo social. Entre as dificuldades enfrentadas, destaca-se a escola, com
constantes reclamacoes e queixas sobre o comportamento (Freitas; Gaudenzi, 2022).

A maneira como 0s outros olham e reagem a presenca de uma crianga com autismo
também influencia a vivéncia da maternidade. As maes sentem o desconforto das pessoas
em relacdo a crianca autista como um reflexo do preconceito. Esse estigma se torna
evidente especialmente quando tentam matricular seus filhos em escolas, onde existe uma
grande resisténcia em aceitar criancas com autismo, levando as instituicdes de ensino a
impor diversas condicfes (Smeha; Cezar, 2011).

Os resultados do estudo de Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018) indicam que, em
alguns casos, as maes precisam abandonar seus empregos para se dedicarem integralmente
aos cuidados de seus filhos com autismo. Por outro lado, algumas mées optam por nao abrir

mao de suas carreiras e tentam conciliar o trabalho com os cuidados ao filho. No entanto,
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essa escolha pode resultar em uma sobrecarga, criando uma jornada dupla exaustiva que
pode prejudicar a satde dessas maes.

Vale ressaltar que a dedicacdo exclusiva e a centralizacdo do cuidado pela mée, que
frequentemente precisa abrir mdo da carreira profissional e equilibrar responsabilidades
com outros filhos, o parceiro e as tarefas domeésticas, podem gerar importantes
consequéncias fisicas e psicolégicas (Pinto et al., 2016).

Além disso, assim como enfrentam certo isolamento dentro de seu préprio lar, as
mées também lidam com a exclusdo social adicional imposta aos seus filhos autistas. Por
exemplo, essas criangas podem ser marginalizadas em eventos sociais e excluidas das
interacdes sociais (Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018).

Devido as diversas dificuldades que enfrentam, essas maes acabam se afastando de
seu circulo social e veem suas rotinas sendo modificadas. Elas deixam de frequentar a casa
de amigos e parentes e tém receio de pedir ajuda. Conforme relato das proprias mées, elas
dedicam todo o seu tempo diario ao cuidado do filho, colocando essa responsabilidade
como sua principal prioridade (Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018).

Os sentimentos que permeiam as vidas dessas mées sdo de soliddo e isolamento.
Elas relataram a sensacdo de estarem presas dentro de casa, seja por causa do
comportamento peculiar de seus filhos, que ndo toleram sair as ruas, ou para evitar olhares
de reprovacdo e a necessidade de justificar o comportamento incomum de seus filhos.
Nesse cenario, uma relacdo de exclusividade bastante peculiar se desenvolve entre mae e
filho, frequentemente afastando o pai. A compreensao dessa dinamica relacional, que surge
no contexto de convivéncia com criangas com necessidades especiais, € moldada por
fatores subjetivos, indo além dos recursos financeiros disponiveis na familia (Fadda; Cury,
2019).

As méaes enfrentam grandes dificuldades relacionadas a socializacdo de seus filhos,
e alguns relatos demonstram a insatisfacdo das maes com a rotina diaria, onde ndo ha
espaco para a vida social dos filhos e, consequentemente, para a delas proprias. As
dificuldades de socializacdo enfrentadas pelos filhos autistas resultaram no isolamento de
algumas mées no ambiente doméstico, evitando interaces sociais para proteger seus filhos
do preconceito. O foco exclusivo na vida doméstica e nos cuidados com os filhos foi

descrito como uma fonte de sofrimento para essas maes (Segeren; Frangozo, 2014).
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A dedicacdo das mées ao bem-estar de seus filhos frequentemente resulta em
negligéncia de si mesmas. Essa dindmica de cuidado mdatuo acaba gerando o descuido
préprio. Para essas maes, reservar tempo para si mesmas significa privar ainda mais seus
filhos, que ja enfrentam tantos desafios devido ao transtorno (Fadda; Cury, 2019).

O autismo, com sua natureza de comportamentos repetitivos e rituais, exige uma
dedicacdo total de quem cuida, geralmente a mde. Ao longo desse processo, ela vai
perdendo gradualmente sua identidade, assumindo a rotina do filho e se tornando cada vez
mais distante das oportunidades que a vida pode proporcionar (Monteiro et al., 2008).

As relagdes familiares, especialmente a familia nuclear, desempenham um papel
crucial no apoio aos desafios decorrentes do autismo. O apoio da familia, incluindo o
marido e outros filhos, é fundamental para ajudar as mulheres a lidarem com a exigente
rotina de cuidados com a criancga autista. Os maridos, em particular, tém um papel essencial
ao oferecer suporte financeiro, especialmente porque muitas mulheres abriram méo de suas
carreiras profissionais para se dedicarem ao cuidado (Smeha; Cezar, 2011).

No estudo de Smeha e Cezar (2011), os depoimentos das maes revelam que 0s
cuidados com o filho autista se tornam o foco central de suas rotinas diérias. Elas dedicam
todo o seu tempo e energia ao cuidado da crianca, o que as impede de trabalhar fora de casa
ou se envolver em outras atividades. Nenhuma das mées entrevistadas estava empregada no
momento da pesquisa. As maes descrevem essa rotina de cuidados como desafiadora,
exigente e exaustiva. Além disso, ndo so6 suas carreiras sdo deixadas de lado, mas também
suas interacOes sociais e relacOes afetivas sdo modificadas devido a intensidade do cuidado
dedicado ao filho.

Quanto a divisao das tarefas no cuidado de uma crianca com necessidades especiais,
observa-se que, embora seja necessario adaptar os papeis familiares e mobilizar os
membros da familia para compartilhar as responsabilidades, o cuidado geralmente recai
sobre a mée, especialmente quando o pai ndo se envolve ativamente. A participacdo
reduzida do pai nos cuidados é frequentemente justificada por ele com base na carga de
suas responsabilidades financeiras e profissionais dentro da familia (Pinto et al., 2016).

A razdo pela qual muitas mulheres ndo trabalham fora de casa esta relacionada a
necessidade de dedicar-se integralmente ao cuidado de seus filhos, cujas condigdes exigem

atencdo especial. Elas seguem uma rotina diaria que envolve tarefas domésticas, cuidados
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pessoais e familiares, com uma énfase principal nos cuidados com os filhos, o que resulta
em uma sobrecarga de responsabilidades e frequentemente leva ao abandono de seus
préprios sonhos e aspiragdes (Monteiro et al., 2008).

A rotina das maes de criangas autistas geralmente se assemelha a de seus filhos,
com a maior parte do tempo dedicada a ida e volta da escola. Essas mées se dedicam
integralmente ao cuidado de seus filhos, deixando pouco espaco para cuidar de si mesmas,
ja que o restante do tempo é ocupado pelas tarefas domésticas. Muitas delas relatam que
estdo vivendo mais a vida de seus filhos do que a sua prépria (Segeren; Frangozo, 2014).

E a adaptacdo a uma nova crianca refere-se ao fato de que a crianca com TEA se
revela diferente do que a familia inicialmente esperava, necessitando, portanto, ser
reidealizada dentro de suas verdadeiras capacidades. Para isso, é compreendido que sdo
necessarios esforcos de reequilibrio e reinicio do desenvolvimento familiar em um processo
de resiliéncia, o qual pode ser facilitado se as familias tiverem acesso ao apoio e suporte
adequados, direcionados ao fortalecimento de suas habilidades e possibilidades (Machado;
Londero; Pereira, 2018).

Devido as dificuldades enfrentadas durante o desenvolvimento da crianca com TEA
e a necessidade de cuidados que variam conforme os diferentes niveis de gravidade do
transtorno, a demanda por tais cuidados aumenta e recai sobre o cuidador principal, que
neste estudo € representado pelas maes. As participantes entrevistadas afirmaram ser as
principais responsaveis pelo cuidado diario e pela vida de seus filhos de maneira geral
(Pascalicchio et al., 2021).

E importante destacar que a familia desempenha um papel imprescindivel no
cuidado de criangcas com TEA e, por essa razdo, deve ser considerada de maneira integrada,
e ndo fragmentada, no processo de cuidado. Isso evidencia a necessidade de promover
acOes que atendam ao cuidador, e ndo apenas a crian¢a, uma vez que todo 0 processo que
envolve desde o nascimento até o diagnostico e tratamento da crianga pode acarretar
mudancas que também impactam a saude da familia (Monhol et al., 2021).

Entende-se que a experiéncia da maternidade, ao ter um filho com autismo, torna-se
complexa e desafiadora para as mulheres, pois elas enfrentam o desconhecido e o

imprevisivel. Embora haja expectativas para o futuro, ha também muitas incertezas, o que
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faz com que algumas maes tenham mais dificuldades em planejar atividades além dos
cuidados maternos (Smeha; Cezar, 2011).

Ser mée de uma crianca com TEA envolve um processo interno de superacéo,
aceitacdo e adaptacéo, visando alcancar uma parentalidade equilibrada. Além disso, essas
criangas tém necessidades imprevisiveis e especificas, as quais a familia, particularmente a
mée, precisa se ajustar. Esses desafios podem impactar o desempenho profissional das mées
(Roiz; Figueiredo, 2023).

A aceitacdo do diagndstico pelos pais foi prejudicada pela falta de conhecimento
sobre a sindrome, o que evidencia a necessidade de um apoio mais eficaz, atencdo e
orientacdo por parte do profissional responsavel por comunicar o diagndstico. Isso enfatiza
a importancia de fornecer esclarecimentos completos, responder as davidas e preocupacdes
dos familiares e adotar estratégias que facilitem a aceitacdo do diagnostico por parte dos
profissionais de satde (Pinto et al., 2016).

A adaptacdo as mudancas e o continuo desenvolvimento é um processo que
geralmente ocorre ao longo do tempo, e ndo algo imediato. E essa trajetoria que,
provavelmente, contribui para a preservacao da satde mental (Margues; Dixe, 2011).

Os resultados indicaram que o diagndstico do Transtorno do Espectro Autista
causou impactos profundos no ambiente familiar, particularmente nas interacfes entre 0s
membros da familia. A expectativa de um filho idealizado foi frustrada, o que dificultou a
aceitacdo inicial, especialmente por parte dos familiares paternos, que acabaram se
afastando da crianga (Pinto et al., 2016).

Outro achado importante foi a presenca do pai, que ndo aparece COmo um parceiro
ativo no cuidado diario do filho com autismo, mas de forma negativa, sendo visto como
mais um membro da familia que pode rejeitar o autismo. No entanto, esse pai também se
manifesta ao tentar restaurar a identidade da mae, que muitas vezes se perde ao assumir o
papel de cuidadora do filho autista (Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018).

Outra questdo que gera impacto e dificulta a aceitagdo da condicao pela familia esta
relacionada a demora na obtencdo do diagndstico clinico. Durante esse periodo de
incerteza, os pais mantém a esperanca de que os desafios enfrentados pela crianca séo

menos complexos, alimentando a ilusdo de que os sinais e sintomas observados sdo



112

passageiros e podem ser resolvidos, apesar das evidéncias clinicas em contrario (Pinto et
al., 2016).

Ha maes que enxergam o diagndstico como uma barreira significativa que impede o
desenvolvimento pleno de seus filhos, ocultando a crianca por tras dessa condicdo. Por
outro lado, existem aquelas que ndo se deixam abater excessivamente pelos efeitos do
diagndstico, permitindo que seus filhos autistas alcancem o méaximo desenvolvimento
possivel. Algumas mées podem se apegar a ideia de cura e acreditar que seus filhos podem
e serdo curados. E fundamental ressaltar que, embora ainda no exista cura para o autismo,
ha tratamentos disponiveis. O autismo ndo desaparece, mas o tratamento pode trazer

beneficios positivos nas relagdes interpessoais (Ferreira; Costa; Couto, 2018).

6.5 SituacOes desafiadoras na convivéncia com a crianca autista

“Foi no tempo que ele ndo fazia as necessidades no banheiro, sempre na
roupa” (Cl)

“Lidar com ele em casa, é muito dificil, pois quando ele quer algo, tem
que d4, se ndo der é uma guerra” (C2)

“O mais dificil ainda é o julgamento das pessoas” (C3)

“Tem dias que ele estd atacado. Tem dia que ele esta muito estressado,
muito agitado, ai ele chora por tudo, e ele briga por tudo” (C4)

“Foi a primeira vez que ele teve uma crise...de bater a cabeca na parede,
se machucar... eu estava em casa sozinha com ele, foi um momento de
desespero que eu ndo sabia o que fazer, eu ligava pro meu marido, ligava
pra minha irm3, ligava pra todo mundo. Quando eu chegava perto dele
era pior que ele tentava me agredir. ...ele chorava de um lado, eu chorava
de outro, era novo pra mim aquilo, eu ndo sabia como agir, como até
hoje, nem sempre a gente vai saber agir no momento de crise” (C5)

“O mais dificil foi a mudanga pra mim, na rotina, para d& alimentacéo
para ela, tirar o peito, para tirar um objeto que estava acostumada a dar
aela” (C7)

“Na época quando comegou as coisas, eu tinha que descer do dnibus no
meio do caminho, porque ele ndo parava de chorar, quando ele comegou
a andar ele ndo gostava que tocasse nele, ndo gostava que tocassem em
mim” (C8)

“Mais dificil até hoje é dela ndo sair para lugar nenhum, a gente t4
pronta para sair e ndo conseguir vestir ela e a gente desistir” (C9)
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“E a questdo depois de descobrir, vocé perder o chdo, tudo que vocé
planejou. Vocé faz um monte de plano quando vocé ta gravida, e vocé
perder os planos daquela vida toda que vocé tracou pro filho, vocé saber
gue ndo vai ser nada daquilo, na verdade, vocé ndo saber de forma
alguma o que vai ser, vocé ndo tem mais certeza de nada do amanha”
(C12)

“Para mim é a questdo do desenvolvimento da fala” (C15)

“Quando ela comecou a ter crises, problema de insbnia, eu ndo sabia
lidar, eu ndo tive orientagdo, minha primeira filha, ndo sabia de muita
coisa, tive que ir atras de estudar pra poder ajudar” (C16)

“Foi quando negaram meu filho na creche” (C17)

“A4 entrada na escola, ela se irritava bastante, geralmente eu tinha que
vir embora com ela cedo” (C18)

“Foi no dia que descobri o autismo dele, que foi dificil para algumas
pessoas proximas a ele aceitar, o pai dele ndo queria aceitar, tem
familiar que diz que é s6 invencao, coisas que a gente escuta no dia a dia.
Ja evito de sair com ele para que ele ndo tenha que escutar essas falas”
(C20)

“N&o posso levar ele pra nenhum lugar. Ele ndo quer sair de casa” (C21)

“Foi quanto ao diagndstico, eu achei que no primeiro médico que fui ele
ja iria ser diagnosticado, mas foi todo um processo. Tudo tem um
processo, e eu preciso ir acompanhando esses processos e ir me
ajustando a ele, e ao meio *(C22)

“Eu ndo podia sair de dentro de casa com ela, eu chorava porque eu néo
podia levar ela pra nenhum canto, ela chorava esperneava, e o olhar da
sociedade & muito cruel, doi demais numa mde vocé saber que tem
rejeicdo com vocé e com seu filho, mas eu aprendi a superar essas coisas.
Se eu for para um lugar e ver que ali ndo vai fazer bem para ela eu volto
para casa com ela, ou arrumo outro programa pra fazer” (C24)

“O que mais me marcou foi a época das agressividades, por conta do
retorno a escola, porque ele tinha ficado muito, muito agressivo, de ficar
batendo bastante em mim, enfim, nas pessoas da familia, pessoas da
escola” (C24)

“Adaptacdo das escolas, desde o tempo que eu a coloquei pra estudar até
hoje, foi um processo bem dificil pra ela se adaptar, até pra ela aceitar a
escola, porque a maioria das escolas, ela chorava, ndo queria” (C27)

“Tudo é um pouco dificil dependendo muito da pessoa, mas eu acho que
foi receber o diagndstico dele e depois entender, receber é uma coisa, e
entender é outra. Pra uma coisa que vocé ndo sabia 0 que era, vocé
nunca tinha ouvido falar” (C28)
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“O maior desafio de todos, foi a falta de comunicagdo” (C29)

“Acho que o mais dificil mesmo foi a questdo da seletividade alimentar ”
(C30)

Analisando as respostas fornecidas podemos identificar alguns temas recorrentes e
significativos que ilustram os desafios emocionais e praticos enfrentados pelos pais de
criangcas com TEA. Esses temas revelam as dificuldades diarias, o impacto emocional
profundo e a resiliéncia necessaria para lidar com situacdes que afetam tanto a crianga
quanto a familia.

Os pais mencionam a ocorréncia de crises comportamentais como momentos de
grande impacto emocional. Essas crises sdo descritas como intensas e, em alguns casos,
inesperadas, exigindo uma grande quantidade de paciéncia e resiliéncia. A incerteza sobre
como agir durante as crises, o0 medo de machucar a crianca e 0 julgamento de outras
pessoas aumentam o estresse e o desafio de lidar com essas situacoes.

O julgamento por parte da sociedade e o isolamento resultante sdo temas frequentes.
Os pais relatam sentimentos de tristeza e frustracdo devido a falta de compreensdo do
publico em geral sobre o TEA. Este julgamento social leva a um maior isolamento da
familia, com pais evitando sair em publico para evitar situacdes desconfortaveis e criticas.

A adaptacdo e a inclusdo escolar sdo apontadas como processos dolorosos e
marcantes. O sentimento de que as criangas com TEA sdo invisiveis no ambiente escolar,
ou ndo recebem 0 apoio necessario, € intenso. Situacdes onde a falta de cuidadores
adequados ou a falta de compreensdo dos profissionais escolares tornam a experiéncia
escolar traumatica tanto para a crian¢a quanto para os pais.

O desenvolvimento da fala e outros marcos de desenvolvimento s&o mencionados
como momentos de felicidade ou frustracdo. A comunicacdo limitada ou a auséncia de fala
nas criancas com TEA representam desafios significativos, com o0s pais se esforcando para
entender as necessidades e emogdes de seus filhos.

Essas respostas revelam a complexidade das experiéncias dos pais e as multiplas
camadas de desafios e emocdes que enfrentam ao cuidar de uma crianca com TEA. Cada
resposta fornece uma janela para 0s momentos mais marcantes desse processo, oferecendo

uma visdo profunda das lutas diarias e da resiliéncia necessaria para supera-las.
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Ao serem questionadas sobre as perspectivas futuras de seus filhos, as maes
manifestaram o desejo de vé-los alcancando independéncia e incentivam a realizagdo de
atividades didrias com esse objetivo. Elas aspiram ao dia em que seus filhos possam
encontrar um parceiro e conguistar uma ocupacéo profissional (Segeren; Francozo, 2014).

Entretanto, chega-se a conclusdo de que é essencial um acompanhamento
abrangente, que transcenda os tratamentos destinados a crianca e se amplie para a familia,
especialmente para a mae. E importante valorizar seu conhecimento sobre o filho e
reconhecer a relevancia do papel materno. Com as diversas mudancas e a implementacao
de novas rotinas de tratamento, além do esforco para proporcionar o melhor
desenvolvimento possivel para o filho, surgem impactos significativos na vida dessas
mulheres. Isso resulta em uma sobrecarga materna, ocasionada pela intensa demanda de
cuidados e pela alteracdo da rotina que antes era esperada, a qual elas assumem como

cuidadoras principais (Pascalicchio et al., 2021).

6.6 Preocupacdes e medos dos cuidadores da crianca autista

“Escola” (C5;C13)
“Bullying” (C5;C23;C25)

“Ouando eu ndo estiver mais aqui, como vai ser, quem vai cuidar, se vao
cuidar bem” (C5; C12;C14;C23)

“De ndo ter condicdes de d& uma educacdo, salde praela” (C7)
“Dela ndo acompanhar as outras criangas” (C9)
“Preconceito, tenho medo do povo descriminar” (C2;C9;C24; C25)

“Ndo conseguir ser independente” (C3;C4; C5; C8 Cll;
C12;C14;C16;C19; C22;C27)

“Do que 0 mundo pode fazer com ele, quando ele for maior... das pessoas
maltratarem meu filho” (C20; C21; C30)

As falas dos pais revelam uma profunda preocupacdo com o futuro dos seus filhos
com TEA, destacando medos relacionados & autonomia, integragdo social e vulnerabilidade

dos filhos.
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Os pais expressam o desejo de que seus filhos adquiram habilidades bésicas de
independéncia, como se alimentar, vestir-se, e realizar outras tarefas diarias sem ajuda
(C3;C4; C5; C8; C11; C12;C14;C16;C19; C22;C2). Eles se preocupam com a possibilidade de
os filhos ndo conseguirem se virar sozinhos no futuro, especialmente quando os pais nao
estiverem mais presentes para cuidar deles.

Mostrou-se um tema recorrente 0 medo do que acontecerd com os filhos quando os
pais ndo estiverem mais por perto para protegé-los e cuida-los (C5; C12;C14;C23). A
incerteza sobre quem cuidara dos filhos e se essa pessoa terad a paciéncia e o entendimento
necessarios para lidar com suas necessidades especificas € uma fonte de grande ansiedade.

Os pais temem que seus filhos tenham dificuldades em se integrar socialmente,
fazer amigos e interagir com outras criangas (C2, C5, C8). Ha um medo especifico de que a
falta de habilidades sociais 0s isole e prejudique seu desenvolvimento emocional e social ao
longo do tempo.

A discriminacgéo, o preconceito e o bullying sdo preocupagdes significativas para 0s
pais. Eles temem que seus filhos sejam maltratados, excluidos ou alvo de discriminacao
devido a sua condicdo (C2;C9;C5;C23; C24; C25). Esse medo é exacerbado pela percep¢édo
de que a sociedade, em geral, ainda ndo compreende ou aceita plenamente as pessoas com
TEA.

Alguns pais expressam incerteza sobre como seus filhos irdo se desenvolver e se
evoluirdo de acordo com as expectativas e desejos que tém para eles (C22, C27). Eles se
preocupam com a capacidade dos filhos de alcancar marcos importantes e de se adaptar as
demandas futuras, tanto na vida pessoal quanto no mercado de trabalho.

Preocupacdo com a vulnerabilidade e inocéncia, a vulnerabilidade dos filhos,
especialmente no que diz respeito a sua inocéncia e incapacidade de perceber quando estdo
sendo maltratados ou manipulados, é uma fonte de grande preocupacdo para os pais (C20,
C21, C30). Eles temem que essa vulnerabilidade possa expor os filhos a situacdes de abuso
ou exploragéo.

Os pais estdo preocupados com as barreiras que seus filhos podem enfrentar na
sociedade, incluindo o acesso ao mercado de trabalho e a aceitagdo social (C24, C25). A

percepcdo de que a sociedade ainda tem preconceitos enraizados e que 0s autistas sao
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frequentemente subestimados em termos de capacidade e potencial contribui para 0 medo
de que seus filhos ndo consigam viver uma vida plena e independente.

Embora as preocupacdes sejam predominantes, alguns pais mantém uma esperanca
cautelosa de que, com o apoio certo, seus filhos possam se desenvolver e levar uma vida
relativamente normal. Eles acreditam no potencial de seus filhos, mas estdo cientes dos
desafios que podem surgir ao longo do caminho.

Essas preocupacOes e medos dos pais refletem uma combinacéo de incertezas sobre
o futuro, medos sobre a vulnerabilidade de seus filhos e esperancas de que eles possam
alcancar independéncia e aceita¢ao social, apesar dos desafios impostos pelo TEA.

Apo6s o diagnostico de autismo, os filhos assumem rapidamente o papel de
necessitarem de cuidados constantes, atencdo e zelo materno, o que exige vigilancia
ininterrupta. As maes frequentemente acreditam que sdo as Unicas capazes de compreender
e cuidar de seus filhos, mesmo com o apoio de alguns membros da familia. Essa situacéo
reflete o temor em relacdo ao futuro, pois as mées se preocupam profundamente com a
possibilidade de seus filhos ndo receberem o cuidado adequado apds a sua morte ou de se
tornarem incapazes de cuidar de si mesmos (Fadda; Cury, 2019).

Dessa forma, pode-se concluir que a incerteza quanto ao futuro, especialmente no
que diz respeito a capacidade de independéncia da crianca em suas atividades diarias,
praticas e sociais, gera preocupacdes nos pais sobre quem podera cuidar de seus filhos
guando eles ndo forem mais capazes de oferecer esse suporte (Favero; Santos, 2005).

Embora nenhuma mée consiga prever o que ocorrerd com seu filho, € mais facil
imaginar seu desenvolvimento quando ndo ha comprometimentos. No entanto, o futuro de
uma crianca autista permanece uma incerteza para os pais. O que elas mais desejam é que
seus filhos sejam felizes, e o fato de ainda serem criancas fortalece as expectativas positivas
em relacdo ao futuro. Quando o diagnoéstico é de um grau leve de autismo, as maes tendem
a se sentir mais confiantes sobre o tratamento e a evolucéo da crianga, mesmo sabendo que
sera necessario um trabalho continuo envolvendo a intervengdo da equipe técnica, além do
apoio da familia e da comunidade (Smeha; Cezar, 2011).

Nenhuma mae consegue antecipar o que ocorrerd apés o diagndstico de autismo,
mas quando a crianga ndo apresenta comprometimentos significativos, & mais facil projetar

seu desenvolvimento. No entanto, o futuro de uma crianga com TEA continua sendo uma
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incOgnita para os pais. Para as maes, o mais importante é que seus filhos sejam felizes.
Quando o diagndstico indica um grau leve de TEA, as maes se sentem mais confiantes
qguanto ao tratamento e a possibilidade de melhora da crianca, embora saibam que sera
necessario um esforgo continuo, que inclua a intervencdo de uma equipe multiprofissional e
0 apoio da familia e da comunidade, o que amplia suas expectativas positivas em relacdo ao
futuro (Smeha; Cezar, 2011).

A pesquisa indicou que os participantes estdo constantemente preocupados com o
futuro da crianca e da familia, o que se torna inevitavel em seu cotidiano. No entanto, para
enfrentar as frustracOes geradas por essas inquietacfes, os familiares procuram ndo pensar
no futuro, apesar de essa estratégia se mostrar desafiadora (Machado; Londero; Pereira,
2018).

O transtorno do espectro autista provoca grandes preocupacdes nas familias de
criangas e adolescentes, especialmente no que se refere a capacidade de independéncia dos
filhos. As maes desejam que seus filhos se integrem a sociedade, buscando uma vida que
seja vista como "normal™ (Segeren; Francozo, 2014).

Diante da vulnerabilidade das criangas com autismo, 0s pais expressam medo do
futuro, temendo que seus filhos se tornem completamente dependentes daqueles que 0s
cuidam. Enquanto outras preveem que algum membro da familia assumird a
responsabilidade pelos cuidados do jovem com autismo (Fadda; Cury, 2019; Segeren;
Francozo, 2014).

Os relatos das maes revelaram inquietacdes quanto ao futuro de seus filhos com
transtorno do espectro autista. As principais preocupacgdes estavam voltadas para situacoes
futuras, especialmente relacionadas a possibilidade de ndo estarem mais presentes ou de

ndo conseguirem continuar cuidando de seus filhos (Favero-Nunes; Santos, 2010).

6.7 Expectativas presentes e futuras dos cuidadores

“Desenvolvimento da fala, da autonomia dele, desenvolvimento
intelectual ” (C3,C12)

“Tenho muita fé que isso va melhorar, que ele vai conseguir interagir
com outras criancas, que ele vai conseguir levar uma vida normal ” (C5)
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“As expectativas sdo muito boas, eu acredito que com a evolugdo que ele
tem tido, a expectativa € que ele consiga, vencer as dificuldades (C6)”

“Que ele tenha um convivio social bom, que ele faca amigos, que ele
possa ter vida social boa, que tenha uma vida normal ” (C8)

“Que ele seja feliz, que busque a felicidade ” (C15)

“Eu acredito que eles vao continuar melhorando ” (C9; C19)
“Que seja brilhante ” (C20)

“Que ele seja independente” (C8; C12; C12;C16; C17; C24)

“Eu prefiro ndo criar nenhuma expectativa” (C30)

As falas dos cuidadores revelam uma mistura de expectativas otimistas, desafios
emocionais e uma abordagem pratica em relacdo ao futuro de seus filhos com TEA. Séo
manifestadas expectativas positivas sobre o desenvolvimento dos filhos, especialmente em
termos de aquisicdo de habilidades fundamentais, como a fala, autonomia e independéncia.
Esses cuidadores desejam que seus filhos possam alcancar um nivel de independéncia que
0S permita se expressar e cuidar de si mesmos, reduzindo a dependéncia dos pais.

Alguns cuidadores tém expectativas relacionadas aos interesses e habilidades
especificas de seus filhos, ou outras atividades em que os filhos demonstram talento ou
paixdo. Esses cuidadores parecem encorajar os filhos a explorar e desenvolver essas
habilidades, vendo nelas um caminho para o sucesso e realizacéo pessoal.

H& um desejo claro de que os filhos tenham uma vida social satisfatéria, facam
amigos e consigam viver uma vida "normal”. A felicidade dos filhos é um objetivo central,
com cuidadores buscando criar um ambiente que permita o desenvolvimento emocional
positivo, mesmo diante dos desafios do TEA.

Alguns cuidadores mostram uma abordagem de fé e otimismo, acreditando que seus
filhos podem melhorar significativamente, até mesmo superando o diagndstico de autismo.
Isso reflete uma esperanca profunda de que, com o tempo e as intervengdes certas, os filhos
possam levar uma vida semelhante a de criangas neurotipicas.

Ha cuidadores que expressam um realismo mais cauteloso, reconhecendo as
limitacOes e desafios inerentes ao TEA, mas buscando adaptar suas expectativas para evitar
frustracOes e ansiedade. Para esses cuidadores, aceitar a realidade do diagnostico e viver

um dia de cada vez se tornou uma estratégia para lidar com as incertezas do futuro.
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Alguns cuidadores se concentram na continuidade do progresso dos filhos,
acreditando que os acompanhamentos e intervencbes que estdo sendo realizados seréo
fundamentais para o desenvolvimento futuro. Eles demonstram uma expectativa de que,
com o apoio adequado, seus filhos continuardo a melhorar.

Em algumas falas, os cuidadores mostram como suas préprias vidas e decisfes sdo
influenciadas pelas necessidades dos filhos. Por exemplo, C13 menciona a intencdo de
voltar a estudar para ajudar o filho, enquanto C30 reflete sobre como o diagnostico do filho
moldou suas decisdes familiares e emocionais. Esses cuidadores ajustam suas expectativas
ndo apenas em relacdo aos filhos, mas também em relagdo a si mesmos e as suas vidas.

O relato de C6 destaca a resisténcia as expectativas negativas impostas por
instituicbes, como escolas, que subestimaram o potencial de seu filho. Este cuidador
demonstra uma forte expectativa de que, apesar das dificuldades e preconceitos, seu filho
pode e deve alcangar 0 sucesso.

A entrevista de C30 ilustra como a gestdo das expectativas pode ser uma estratégia
para lidar com a ansiedade. Ao decidir ndo criar expectativas especificas e focar no
presente, esse cuidador encontrou uma forma de diminuir o sofrimento e lidar de maneira
mais saudavel com a realidade do TEA.

As expectativas dos cuidadores variam de esperancas otimistas e fé no
desenvolvimento dos filhos a uma abordagem mais pragmaética e realista, muitas vezes
temperada por experiéncias de desafios e adaptacdo emocional. Essas expectativas sdo
moldadas tanto pelo desejo de ver os filhos prosperarem quanto pela necessidade de lidar
com a incerteza e as realidades do TEA.

Os achados corroboram com a investigacdo realizada por Machado, Londero,
Pereira (2019), feito com os familiares de criancas com TEA atendidas no Centro de
Atencdo Psicossocial Infantil (CAPSi) em uma cidade do interior do Rio Grande do Sul,
pois mostrou que as expectativas futuras séo otimistas em relacdo ao desenvolvimento da
crianca, as quais estdo ligadas a aceitacdo dela em sua condicéo.

Os familiares da crianga com autismo expressam preocupacOes acerca do destino da
familia, especialmente na auséncia de pais e avos, e considerando a fragilidade do suporte,

0 que poderia deixar as criangas vulneraveis. Nesse sentido, enfatizam suas tentativas de
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ndo pensar no futuro e a relevancia que atribuem a presenca de irmaos da crianga com TEA
(Machado; Londero; Pereira, 2018).

No estudo de Machado, Londero, Pereira (2018) em relacdo a percep¢do dos
familiares sobre a crianca com TEA, eles a enxergam de maneira positiva, demonstrando
uma adaptacdo a sua condicdo e a capacidade de reimaginar a crianca de acordo com suas
reais potencialidades. Eles reconhecem que a evolucdo gradual da crianga fortalece a
familia. Nesse cenario, os familiares veem o tratamento como fundamental para que suas
expectativas positivas sobre o progresso da crianca se realizem, embora enfrentem desafios

para acessar esse tratamento.

6.8 Interpretacdes acerca do conceito sobre o transtorno do espectro autista

O TEA é uma condicdo neurodesenvolvimental complexa. Sua compreensao, no
entanto, transcende o campo clinico, abrangendo interpreta¢cdes construidas por familias,
educadores e a sociedade em geral. Essas interpretacdes sdao moldadas por experiéncias
individuais, contextos culturais e informac6es recebidas sobre o TEA, desempenhando um
papel crucial na forma como os pais e cuidadores compreendem, enfrentam e respondem
aos desafios impostos pelo diagnostico.

Neste contexto, as falas dos participantes destacam como o conceito de TEA é
entendido em suas vivéncias cotidianas. Elas revelam percepc¢des que vao desde a aceitacdo
e empatia até a inseguranca e 0s estigmas associados ao transtorno. Ao explorar essas
narrativas, busca-se ndo apenas captar o entendimento sobre o TEA, mas também
identificar as lacunas e necessidades que podem orientar futuras intervencdes e estratégias
de suporte.

As interpretacbes apresentadas a seguir fornecem um panorama da complexidade
emocional e cognitiva que envolve o conceito de TEA, refletindo diferentes perspectivas e

ampliando a compreenséao sobre como o diagndstico impacta familias e comunidades.

“N&o tem explicacdo” (C1)
“Amor. S8o pessoas normais, s6 que diferente” (C2)

“Para ser sincera, € uma coisa, é um transtorno que hoje em dia esta tdo
comum, mas € tdo complicado, e ndo desejo para uma mée, tem seus altos



122

e baixos, muitos baixos, eu defino como dificuldade, muita dificuldade.
Como eu falei, 0 autismo ¢é dificil, lidar com o autismo é dificil, porque a
crianga tem dia que ela esta excelente, e as vezes uma coisinha, meu filho
é muito de rotina, as vezes um trisquinho que sai da rotina pode
desregular ele por semanas. Ai mudanca de rotina, mudancga de sono. Se
algo mudar na rotina, afeta tudo, até o sono dele” (C3)

“Nem sei, uma hora eu penso uma coisa, outra hora eu penso outra.
Cada caso € um caso” (C4)

“Me engasga um pouco falar sobre isso, porque nem todas as pessoas sao
iguais, é um espectro o autismo. Hoje ele é de um jeito, amanha é de
outro. Cada crianga tem seu jeito, entdo ndo consigo pensar o autismo é
isso ou aquilo, nunca sei 0 que esta me esperando amanha. Eu sei que
meu filho é uma crianga especial, especial no sentido de dizer que ele tem
as particularidades dele” (C5)

“Destruidor, ndo é bom, faz com que a crianga ndo tenha vida” (C6)

“E uma fase de aprendizado, no comeco ¢ dificil, mas depois vai se
desenvolvendo” (C7)

“Para mim o autismo é um ponto de interrogacéo, que todos tem as suas
diferencas e suas particularidades, ndo posso comparar o meu filho com
outras criangas com autismo, todos sdo diferentes, meu filho tem umas
necessidades, o filho da outra tem outras, o que funciona com ele néo
funciona com outras criangas. Hoje ele t& bem, amanhd ele estd
transformado, parece outra crianga, entdo € sempre essa montanha
russa” (C§)

“Algo muito ruim, ndo gosto do autismo, eu odeio o0 autismo, uma doenca
que ndo tem nem explicacdo. E triste, uma doenca terrivel. Eu odeio o
autismo, eu odeio” (C9)

“O autismo ele é muito amplo, ele se torna ser amplo e novo ao mesmo
tempo pra mim, pra muitos, a gente vive uma reacgdo diferente todo dia,
acho que o autismo ¢ uma gota d’agua no cérebro, eu penso que seja
assim. E uma montanha russa a vida com autismo, toda mie de uma
crianca atipica ela tem que deixar tudo seu pra vocé viver o autismo, e
acompanhar seu filho” (C10)

“Eu vejo 0 autismo como uma espécie de ser humano muito inteligente,
muito sabio. E os demais ndo sabem aproveitar isso, vé s6 o lado do
autismo” (C11)

“Por mais que seja dificil, cansativo, a gente chora, tem dia que a gente
se estressa, mas € um amor tdo diferente. Hoje eu vejo o mundo com
outros olhos, eu aprendi a dar valor a coisas tdo simples, que antes ndo
dava. O autismo € pureza, € 0 amor mais puro que pode existir no mundo,
por mais que seja cansativo, estressante, que canse, € um amor diferente,
um amor téo grande que a gente sente que ddi naalma” (C12)
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“E algo bem complicado, porque o mundo em si é muito preconceituoso,
muito, bastante, bastante. Tem muita gente hoje em dia que diz, ah como
eu queria que meu filho fosse autista pra ganhar tal beneficio, mas sera
que vale a pena tal beneficio pra ter um filho com um diagndstico tao
sério. As pessoas hoje em dia elas costumam muito querer uma coisa,
querer calcar um sapato que acham que é facil, ndo é, porque nao é facil,
mas a gente que precisa ter sabedoria assim dos céus. Porque é
complicado, € muito complicado mesmo. Mas, tem que ter muita
sabedoria, muito suporte psicologico” (C13)

“A gente ndo vé como se fosse algo realmente tdo grave, a gente ver que
cada vez mais precisa de formas mais claras, formas mais dinamicas,
formas mais faceis pra se entender, a gente sempre vé uma beleza, nao
romantizando, vé a inocéncia e a questdo de vocé, deles néo
compreenderem. Pra eles é algo muito simples, vou fazer ou ndo, é
verdade ou ndo, posso querer fazer ou ndo, € algo tdo simples que as
vezes a gente dificulta bastante. Entdo o autismo é dificil de certa forma,
porque VOcé precisa preparar o ambiente, as palavras precisam ser de um
jeito que eles consigam entender, sejam claras, sejam verdadeiras, tudo é
verdade, e naquele momento, apesar de ser algo dificil de se passar. Eles
nos ensinam a fazer aquilo que prometeu. Nao vejo como algo ruim”
(C14)

“Se vocé for analisar as criancas que tem aqui, ¢ uma diferente da outra.
O autismo vocé ndo consegue definir ao pé da letra, requer além do
problema do autismo, personalidade, do cuidado dos pais. Algo que eu
acho interessante é que os autistas sao bem sinceros, se ele tiver bem,
amando t4, mas se ndo tiver vocé sabe logo” (C15)

“Teve uma época que eu estava muito chateada, porque quando ele veio
ele parou a minha vida, questdo de trabalho, estudo, eu tive que parar
tudo pra cuidar dela. Hoje em dia, eu ndo sei definir muito bem, mas
aprendo cada dia entender ela, respeitar. Eu criava muita expectativa
com as terapias, ah! que ela vai melhorar, que ela vai evoluir, mas hoje
em dia eu tenho paciéncia, e aprendo a esperar o tempo dela, ndo o meu,
e € isso, aprendendo todo dia, porgue todo dia é uma novidade, o autismo
ele é cheio de surpresas” (C16)

“E uma coisa assim, que quer limitar muitas coisas que a crianca pode
fazer, tem autista que pode ir mais além, as vezes a gente pensa que nao
pode, mas eles podem fazer sim. Eles tém autonomia pra fazer muitas
coisas” (C17)

“Eu sei que sdo pessoa especiais, S80 pessoas puras, eu nao sei 0 porqué,
nem a ciéncia sabe o porqué que eles nascem diferente, mas néo vejo o
autismo da minha filha como uma doenca, vejo como uma diferenca, e
essa diferencga traz algumas dificuldades paraela” (C18)

“Eu acredito que ele ndo é s6 um laudo, que o laudo é um papel escrito e
carimbado por um médico” (C19)
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“Nunca parei pra ficar pensando sobre o autismo. O autismo é sé vivendo
todos os dias, mas me ensinou muita coisa, parar de ser ignorante, por
ndo julgar as outras criancas e maes. Hoje, eu entendo porque muitas
maes passam por isso. Parei de ser tdo ignorante, julgar. Hoje, eu sou
uma pessoa bem melhor” (C20)

“Complicado, muito complicado. N&o ha palavra melhor, o autismo é
muito complicado, muito, muito, muito. Eu odeio o autismo pra falar a
verdade, porque ele faz meu filho ter crise” (C21)

“O autismo é muito caracteristico de uma deficiéncia no desenvolvimento
da crianga, mas ao mesmo tempo, outros sentidos dele ficam muito
aflorado, observa muito as coisas, algumas coisas ele aprende muito
rapido, por outro lado meu filho é muito inteligente. Vejo como um atraso
do desenvolvimento, que em algumas criancas é mais grave ” (C22)

“O autismo ele vem com vérias limitagbes para a crianca, com a
limitagdo da voz, agressividade, mudanca de humor, tem dia que estédo
bem e outros ndo, tem dia que aceita a mudanca de rotina, outros ndo. A
gente tem que aprender com eles, cada dia eles nos ensinam coisas
diferentes, e nos ensina também que a gente é capaz de seguir em frente e
conseguir vencer junto com eles, mas a base mais importante pra vender
junto é a compreensao e 0 amor, mais importante € o amor e ter bastante
sabedoria. A gente tem que compreender eles, que nos ensinam todos os
dias a vencer os obstaculos. O meu filho é um vencedor, tenho muito
orgulho de ter ele como filho” (C23)

“E uma caixinha de surpresas, so desafios que nao tem como descrever,
cada dia é um aprendizado diferente, uma dor diferente, um desafio
diferente todos os dias, ndo tem como descrever, é levantar pela manhd
agradecer a Deus, e saber que tem mais um dia pela frente. E no final do
dia vocé bota na cesta o que colheu, aprendeu, doeu, Ihe deixou triste, lhe
deixou mais pensativa, € um desafio diario” (C24)

“O Autismo é algo dificil é, mas ndo impossivel. Eu vejo o autismo como
algo puro, como algo a ser ensinado as pessoas, se cada um observasse 0
autismo da maneira que eu vejo, seria um mundo até melhor, eles sdo
altamente inteligentes, eles tém muito a nos ensinar, basta a gente querer
aprender” (C25)

“Na verdade, eu acho que o autismo ndo é doenca. Acho que é de pessoa
pra pessoa. Pra uma mae é muito doloroso, muito sofrido. A gente jamais
iria querer isso pro filho da gente, mas o que pode fazer” (C26)

“Autismo € tanta coisa, tanta dificuldade, porque querendo ou n&o vocé
lutar com uma crianga autista, é muito dificil, vocé entender. Muito
dificil, muito dificil, mas que vocé tem que lutar pra conseguir cada dia
que passar conseguir vencer. Mas, ndo é facil ” (C27)

“O autismo ele é, eu nem sei 0 que te dizer, ele impde uma condi¢do ao
individuo, uma condi¢do que ele ndo impde ao individuo normal, que
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dependendo da pessoa em si varia essa condicdo, e essa pessoa precisa
ter um esfor¢o maior do que uma pessoa normal ou atipica, eu acho que é
sO isso, ter um esfor¢co maior pra conseguir fazer o que as pessoas
normais fazem” (C28)

“O autismo por definicdo ele € uma condicdo neurol6gica, mas hoje as
pessoas ainda tem como doenca, e ainda existe muito preconceito em
torno dessa maneira diferente de se desenvolver, porque o autismo nada
mais é do que uma maneira diferente do cérebro desenvolver, é uma
condi¢do neuroldgica, da mesma forma que existe a crianca tipica, a
atipica também se desenvolve, sdo de outras formas, e essas outras
formas, as pessoas acham que é coisa de outro mundo, porque querem
colocar a pessoa com autismo em um padrdo, e 0 mundo é diverso e as
pessoas ndo entendem isso, entdo eu acho que o autismo pra mim é algo
gue sempre existiu, mas foi mal compreendido, como antigamente era
afastado das pessoas ditas normais, sendo que ndo é. Autismo é uma
maneira diferente de se desenvolver, é uma condi¢do. O autismo pra mim
€ isso, nao € doenca, uma condi¢cdo como qualquer outro” (C29)

“Eu acho que o autismo é um cubo magico, porque é muito dificil, eu
nunca consegui finalizar um, e a questdo da maternidade atipica € um
desafio ao cubo, a maternidade & uma coisa muito dificil, cansativa,
guando a gente pensa que ta indo de repente despenca, de repente
regride, € um enigma pra mim ainda” (C30)

As falas dos pais sobre a definicdo de autismo revelam uma variedade de
perspectivas, sentimentos e compreensdes. As principais inferéncias que podem ser feitas
sdo: Ambiguidade e complexidade, muitos pais expressam dificuldades em definir o
autismo de forma clara. Para alguns, o autismo € um conceito complicado e ambiguo.

Varios pais descrevem o0 autismo com termos negativos, associando-o a dificuldades
e sofrimentos, como nas falas de C6, C9, e C21, que se referem ao autismo como algo
"destruidor", "ruim" e "complicado". Essas percepcdes estdo frequentemente ligadas aos
desafios diarios enfrentados pelos pais e as limitaces impostas pela condicéo.

Por outro lado, ha pais que, apesar dos desafios, veem o autismo através de uma
lente de amor e aceitagdo. C2 e C12, por exemplo, descrevem o autismo em termos de
"amor puro" e "inocéncia", destacando a afeicdo e o valor que encontram em seus filhos,
independentemente das dificuldades.

Muitos pais reconhecem que o autismo se manifesta de maneira Unica em cada
crianga. As falas de C8, C15, e C29 refletem a crenca de que cada individuo com autismo €

diferente, com suas préprias caracteristicas e potencialidades. C29 destaca o autismo como
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"uma maneira diferente de se desenvolver”, sugerindo uma perspectiva que vai além das
limitages para reconhecer a diversidade humana.

Alguns pais mencionam como suas percepcdes sobre o autismo evoluiram ao longo
do tempo, muitas vezes passando de uma Visdo negativa para uma compreensao mais
complexa e equilibrada. C16 e C20, por exemplo, falam sobre como o autismo os ensinou a
ver 0 mundo de uma maneira diferente e a apreciar as pequenas vitorias diérias.

Em alguns relatos, como C18, C26, e C29, enfatizam que o autismo nao deve ser
visto como uma doenca, mas sim como uma condicéo que requer compreensao e adaptacao.
C29, por exemplo, vé o autismo como uma "condi¢@o neuroldgica” que € frequentemente
mal compreendida pela sociedade.

Essas falas indicam que os pais vivenciam uma gama de emocgOes e percepcdes
sobre o autismo, que variam desde desafios significativos até uma aceitacdo amorosa e
esperancosa. As defini¢cGes de autismo por parte dos pais sdo, em sua maioria, construidas a
partir de suas experiéncias pessoais, sentimentos e expectativas em relacdo ao futuro de
seus filhos.

O autismo é compreendido por maes e pais sob uma perspectiva biomédica, sendo
visto como uma sindrome, uma deficiéncia ou uma condicdo de saide, frequentemente
descrita como devastadora, desafiadora, dificil de manejar e associada a sentimentos de
infelicidade. Contudo, também ¢ percebido como um campo de aprendizado e superacao.
Assim, embora predominem as interpretacdes biomédicas, ha espaco para significados e
perspectivas Unicas, tanto individuais quanto coletivas, em relacdo a vivéncia com o
autismo (Aguiar, 2018).
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A maioria dos cuidadores é composta por mulheres (87,4%) na faixa etaria ativa de
31 a 39 anos (46,7%), com ensino medio completo (62,1%) e em relacdes conjugais
estaveis (59,3%). Essa composicao reflete o papel central das mulheres no cuidado de
criancas com TEA.

Desafios socioecondmicos foram evidenciados, com grande parte dos cuidadores
pertencendo a classe social D e apresentando rendas limitadas (R$ 1.941 a R$ 2.910), o que
pode afetar a qualidade do cuidado e a salde mental.

Houve predominéncia de criancas do sexo masculino (76,92%), com concentracéo
etaria entre 6 e 9 anos (62,9%), indicando maior demanda por acompanhamento
educacional, terapéutico e médico. O uso de medicacdo (60,9%) reflete as comorbidades
associadas, como hiperatividade e ansiedade, aumentando a sobrecarga dos cuidadores. A
falta de suporte social foi associada a um aumento significativo no risco de burnout
parental. O indice de apoio recebido pelos cuidadores impactou diretamente os niveis de
estresse e a capacidade de enfrentar desafios.

A falta de suporte social foi associada a um aumento significativo no risco de
burnout parental, destacando o papel central do apoio emocional, afetivo e informacional,
visto que impacta diretamente na capacidade dos cuidadores de lidar com o estresse e 0S
desafios do cuidado diario, reduzindo a sobrecarga fisica e psicologica.

Os resultados destacaram sentimentos de sobrecarga fisica e psicoldgica,
especialmente durante as crises das criangas, mudancas na rotina familiar e dificuldade de
aceitacdo social do diagnastico.

A prevaléncia de burnout parental foi de 3,3%, com maior impacto em cuidadores
do sexo feminino, com renda entre R$ 971 e R$ 1.971 e que cuidam de criangas entre seis e
nove anos. Apesar da baixa prevaléncia, o esgotamento emocional e os altos niveis de
estresse parental indicam um impacto significativo na qualidade de vida dos cuidadores e
no cuidado oferecido as criangas. Sentimentos de sobrecarga fisica e psicologica,
especialmente durante crises das criangas e mudangas na rotina, foram frequentemente

relatados, destacando o custo emocional associado ao papel de cuidador.
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As vivéncias dos cuidadores destacaram 0 processo complexo de adaptacdo ao
diagndstico do TEA, que inclui desafios como preconceitos sociais, dificuldades na
comunicagdo com as criangas e preocupacdes constantes com o futuro. A falta de aceitacéo
social e as mudancas na rotina familiar amplificam o impacto emocional, exigindo maior
suporte das redes sociais e de politicas publicas.

Este estudo contribui para o preenchimento das lacunas na literatura ao destacar os
fatores associados ao burnout parental em cuidadores de criangas com TEA, ampliando a
compreensdo sobre os desafios psicossociais enfrentados. Oferece evidéncias sobre a
relacdo entre caracteristicas sociodemograficas, e estresse parental no Burnout, além de
reforcar a necessidade de intervencdes especificas para grupos vulneraveis.

Os resultados podem orientar politicas publicas e estratégias de intervencdo para
reducdo do burnout parental, promovendo suporte psicolégico, social e financeiro
adequado. Este estudo sugere que o0s servigos especializados em TEA considerem fatores
de risco associados ao burnout na formulacdo de programas de cuidado integral as familias.

Além disso, este estudo destaca a importancia de intervengdes centradas nos
cuidadores de criancas com TEA. Nesse contexto, profissionais de salde devem
implementar estratégias de rastreamento precoce para identificar sinais de estresse e
burnout parental, oferecendo suporte psicoldgico e terapias focadas no alivio da sobrecarga
emocional. Além disso, grupos de apoio e programas de psicoeducacdo podem fornecer
ferramentas praticas para os cuidadores enfrentarem desafios diarios, promovendo seu bem-
estar emocional e melhorando a qualidade do cuidado infantil.

Os achados reforcam a necessidade de politicas publicas e institucionais que apoiem
os cuidadores de criangas com TEA, especialmente aqueles em situacdo de vulnerabilidade
econbmica. Isso inclui a implementacdo de programas de assisténcia financeira e redes de
suporte social, além de capacita¢bes para profissionais que lidam diretamente com esses
cuidadores. Gestores devem priorizar a alocacdo de recursos para servicos integrados de
salde e assisténcia social que abordem tanto as necessidades das criangas quanto dos
cuidadores.

Os dados sugerem a necessidade de estudos longitudinais para compreender melhor
a progressdo do estresse parental e os fatores que contribuem para o burnout ao longo do

tempo. Pesquisadores devem explorar a eficacia de intervencdes especificas, como
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treinamentos em manejo de estresse e suporte social personalizado, avaliando seu impacto
nos cuidadores. Além disso, expandir o foco para incluir contextos socioculturais diversos
pode ajudar a desenvolver abordagens mais inclusivas e generalizaveis para o

enfrentamento dos desafios associados ao cuidado de criangas com TEA.

7.1 LimitacOes da pesquisa

A pesquisa foi conduzida em um dnico servigo especializado em criangas com
TEA, limitando a generalizagdo dos resultados para outros contextos. Isso implica que as
particularidades regionais e institucionais podem ter influenciado os achados, reduzindo sua
aplicabilidade a diferentes populacGes de cuidadores. Estudos futuros devem incluir
amostras de mdltiplos servicos e localidades para aumentar a representatividade e a
aplicabilidade dos resultados.

O uso de questionarios autorrelatados pode introduzir viés de desejabilidade social,
em que os participantes subestimam ou superestimam os sintomas de estresse e burnout
parental para se adequarem a expectativas sociais. Alem disso, a subjetividade das respostas
pode afetar a precisdo dos dados. Métodos mais objetivos, como entrevistas clinicas
estruturadas ou observacdes diretas, poderiam complementar os dados autorrelatados e
fornecer maior confiabilidade.

A pesquisa concentrou-se exclusivamente em cuidadores formais, como pais e
responsaveis diretos, ndo incluindo cuidadores informais, como avés ou outros familiares
que possam desempenhar papeis importantes no cuidado das criangas com TEA. Essa
exclusdo pode ter limitado a compreensdo do impacto do cuidado em outros membros da
familia e suas dindmicas. Estudos futuros devem considerar a inclusdo de todos os
envolvidos no cuidado para uma visdo mais abrangente.

O desenho transversal da pesquisa ndo permite estabelecer relagdes causais entre as
variaveis estudadas, como o suporte social, estresse parental e burnout. Embora associa¢fes
importantes tenham sido identificadas, ndo é possivel determinar se o suporte social
limitado causa o burnout parental ou se o burnout reduz a percepcdo de suporte social.
Pesquisas longitudinais sdo necessarias para investigar a progressdo temporal e causalidade

entre os fatores analisados.
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7.2 Recomendac0es para futuras pesquisas

Recomenda-se a realizacdo de estudos longitudinais para explorar como o burnout
parental evolui ao longo do tempo. Esses estudos permitirdo: avaliar a progressao do
estresse e do burnout parental desde as fases iniciais de alerta até os estagios mais
avancados, como exaustdo; identificar fatores que contribuem para a reducdo ou aumento
do burnout, como mudancas nas condic¢des socioecondmicas, suporte social, e condi¢des de
salide das criancas; analisar o impacto das demandas diarias cumulativas ao longo do tempo
e como os cuidadores adaptam ou reagem a essas pressdes; compreender melhor a eficacia
temporal de intervengdes, ou seja, quais estratégias sdo mais eficazes em curto, médio e
longo prazo para mitigar o burnout parental.

Investigacdes futuras devem incluir analises comparativas entre diferentes regides
ou servigos especializados para avaliar: variagdes nos fatores de risco e protecao,
considerando contextos sociais, econdmicos e culturais diversos; diferencas na
disponibilidade e eficacia de recursos institucionais e comunitarios para apoiar cuidadores,
como servicos de salde mental, programas de assisténcia social e redes de suporte
comunitario; impactos de diferencas regionais em politicas publicas e infraestrutura de
suporte na salude e bem-estar dos cuidadores; comparagBGes entre servicos publicos e
privados para identificar praticas que possam ser replicadas ou aprimoradas em diferentes
contextos.

Pesquisas futuras poderdo ampliar o escopo para incluir: cuidadores informais,
como avos, parentes proximos ou amigos, para compreender o impacto do cuidado
compartilhado; amostras mais diversificadas em termos de renda, escolaridade e
configuracdo familiar, a fim de identificar estratégias adaptadas a diferentes perfis de
cuidadores; comparac6es entre cuidadores de criancas com diferentes niveis de gravidade
do TEA, para explorar como a complexidade das necessidades da crianca influencia o
burnout parental.

Portanto, é essencial integrar perspectivas de diferentes disciplinas, como
psicologia, servigo social e politicas publicas, para criar modelos abrangentes que
considerem: o impacto das relagdes familiares e comunitarias no bem-estar dos cuidadores;

a relacdo entre fatores ambientais, como desigualdade social e acesso a servigos, e 0
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burnout parental; estratégias interdisciplinares que combinem recursos institucionais com
redes de apoio comunitério.

Essas recomendacbes visam preencher lacunas identificadas no estudo atual e
contribuir para o desenvolvimento de intervengdes mais eficazes, acessiveis e inclusivas,
melhorando a qualidade de vida dos cuidadores e, consequentemente, o cuidado prestado as
criancas com TEA.
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APENDICE A- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
FACULDADE DE MEDICINA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE PUBLICA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado por Francilene de Sousa Vieira Brito como participante da
pesquisa intitulada “PREVALENCIA E FATORES ASSOCIADOS AO BURNOUT
PARENTAL EM CUIDADORES DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA”. Vocé ndo deve participar contra a sua vontade. Leia
atentamente as informac0es abaixo e fagca qualquer pergunta que desejar, para que todos 0s
procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos.

Esse estudo tem como objetivo principal verificar a prevaléncia e os fatores
associados ao burnout parental de cuidadores de criancas portadoras de TEA.

Sua participacdo é voluntaria e se dara por meio da realizacdo de alguns
instrumentos: Questionario sociodemografico; Questionario Parental Burnout Assessment;
Escala de Percepc¢do de Suporte Social- MOSS-SSS; Inventario de Sintomas de Estresse em
Adultos de LIPP- ISSL; e uma entrevista aberta, quando lhe serd perguntado sobre o que é
0 autismo, 0 que vocé pensa sobre 0 autismo, como ¢ a sua vida e de sua familia com o seu
filho (a) autista, e que tipo de ajuda/tratamento/terapia vocé ja procurou como forma de
auxilio para as dificuldades apresentadas pelo seu filho.

Participando do estudo vocé estd sendo convidado a participar de uma
entrevista, em que serdo abordados aspectos relacionados ao processo de diagnostico e de
intervencao terapéutica do (a) seu (sua) filho (a), ao caminho que a sua familia percorreu

desde a identificacdo dos primeiros sinais de alteracdo no desenvolvimento, que levaram a
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necessidade de busca por um diagndstico, até o presente momento, quais os atendimentos
de saude que estdo sendo oferecidos a ele (a).

A entrevista sera realizada em um unico dia, por aproximadamente uma hora,
respeitando a sua disponibilidade de tempo. Havendo necessidade de confirmar alguma
informacdo, um segundo encontro podera ser solicitado. O local, a data e o horério da
entrevista serdo determinados de acordo com a sua disponibilidade e sua conveniéncia.

A entrevista sera gravada, e posteriormente transcrita pela pesquisadora, para
que as informacgdes possam ser analisadas com base na construcdo de uma narrativa. A
gravacdo sera armazenada junto aos documentos da pesquisa, sob responsabilidade da
pesquisadora, até o final da pesquisa, prevista por um periodo de 2 anos, e entdo serd
excluida dos arquivos da pesquisadora. A transcricdo sera utilizada como parte dos
resultados escritos desta pesquisa, tomando os devidos cuidados referentes ao sigilo e a
privacidade.

Se vocé aceitar participar, estard contribuindo para um maior entendimento da
tematica deste estudo. Esta pesquisa respeita 0s aspectos éticos da pesquisa envolvendo
seres humanos da resolucédo 466/12 do Conselho Nacional de Saude.

Como beneficio, este estudo pode vir a contribuir para uma interlocucdo entre
as necessidades trazidas pelo modelo biomédico e as demandas dos pais e familias de
portadores de Transtorno do espectro autista, possibilitando assim uma melhoria da
assisténcia aos mesmos e do acompanhamento dos seus pais e familiares. Além disto, como
beneficio direto. Esta pesquisa néo trard nenhum beneficio direto para vocé e seu (sua) filho
(a). Entretanto, espera-se que os resultados desta pesquisa possam beneficiar os individuos
com TEA e seus familiares, a medida em que a compreensdo da organizacdo dos servicos
de saude, na atencdo a esses individuos, contribua para a criacdo de novas estratégias de
politicas publicas a esta populacéo.

Como risco, caso em funcdo da entrevista, vocé ndo deve participar deste
estudo se ndo se sentir confortavel para falar sobre as situacGes pessoais referentes ao
processo de busca pelo diagnostico e de acesso aos atendimentos de saude do seu (sua)
filho (a). A pesquisa ndo apresenta riscos previsiveis. Ainda assim, a pesquisadora se
certificara de tomar todas as providéncias e cautelas necessarias para minimizar qualquer

desconforto que a sua entrevista possa trazer, tais como tempo dispendido com a entrevista,
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necessidade de uma entrevista complementar ou algum impacto emocional decorrente da
conversa/entrevista com a pesquisadora.

. A entrevista ocorrerd em sala reservada garantindo sigilo e sua privacidade.
Podera também haver algum risco de perda de confiabilidade dos dados de diagnosticos
que forem colhidos em prontuérios. Na intencdo de minimizar este Gltimo asseguramos que
0s prontudrios ndo serdo retirados da instituicdo onde estdo arquivados.

Se depois de consentir em sua participacdo o Sr (a) desistir de continuar
participando, tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer fase da
pesquisa, independente do motivo e sem nenhum prejuizo a sua pessoa. O (a) Sr (a) nao
ter4d nenhuma despesa e também n&o receberd nenhuma remuneracdo. Os resultados da
pesquisa serdo analisados e publicados, mas sua identidade ndo sera divulgada, sendo
guardada em sigilo. Assim, as informacdes conseguidas atraves da sua participacdo nédo
permitirdo a identificacdo da sua pessoa, exceto aos responsaveis pela pesquisa, e que a
divulgacdo das mencionadas informagdes so seré feita entre os profissionais estudiosos do

assunto.

Endereco do responsavel pela pesquisa:

Nome: Francilene de Sousa Vieira Brito

Instituicdo: Universidade Federal do Ceara

Endereco: Rua Professor Costa Mendes, 1608, Bloco didatico, 5° andar. — Bairro Rodolfo
Teofilo, Fortaleza, Ceard, Brasil — CEP:60.430-140.

Telefones para contato: (99) 98834-3120

ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida, sobre a sua participacdo na
pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFC/PROPESQ — Rua
Coronel Nunes de Melo, 1000 — Rodolfo Tedfilo, fone: 3366-8346/44. (Horario: 08:00-
12:00 horas de segunda a sexta-feira).

O CEP/UFC/PROPESQ ¢ a instancia da Universidade Federal do Ceara responsavel pela
avaliacdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo seres

humanos.
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O abaixo assinado . anos,

RG: , declara que é de livre e espontanea vontade que estd como

participante de uma pesquisa. Eu declaro que li cuidadosamente este Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e que, ap6s sua leitura, tive a oportunidade de fazer
perguntas sobre o seu contetudo, como também sobre a pesquisa, e recebi explicacdes que
responderam por completo minhas duvidas. E declaro, ainda, estar recebendo uma via

assinada deste termo.

Fortaleza, / /

Nome do participante da pesquisa Data Assinatura

Nome do pesquisador principal Data Assinatura



ANEXO A - ESCALA DE PERCEPCAO DE SUPORTE SOCIAL (MOS-SSS)

Escala MOSS validada no Brasil (Griepet al,, 2005).
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Tipo de apoio

Item

As vezes

Quase
sempre

Se vocé precisar, com que frequéncia conta com alguém...

que 0 ajude, se ficar de cama?

para levé-lo a0 médico?

para ajuda-lo nas tarefas didrias, se ficar doente?

para preparar suas refeicBes, se vocé ndo puder prepard-las?

que demonstre amor e afeto por vocé?

que he dé um abrago?

que voch ame e que faga vocé se sentir querido?

Emocional*

para ouvi-lo, quando vocé precisar falar?

em quem confiar ou para falar de vocé ou sobre seus problemas?

para compartilhar suas preocupacdes e medos mals intimos?

que compreenda seus problemas?

para dar bons conselhos em situagdes de crise?

para dar informacdo que o ajude a compreender uma determinada situagdo?

de quem vocé realmente quer conselhos?

para dar sugestdes de como lidar com um problema pessoal?

Interagdo sodial positiva

com quem fazer colsas agradivels?

com quem distrair a cabega?

com quem relaxar?

para se divertir junto?




ANEXO B - INVENTARIO DE SINTOMAS DE STRESS DE LIPP (ISSL)

Nome:_

QUADRO 1

A) Marque com F1 os sintomas que tem experimentado nas ultimas 24 horas
( )1. MAOS (PES) FRIOS

( )2.BOCA SECA

( )3.NO NO ESTOMAGO

( )4. AUMENTO DE SUDORESE
( )5. TENSAO MUSCULAR

( )6. APERTO DA MANDIBULA/ RANGER DE DENTES
( )7. DIARREIA PASSAGEIRA
( )8.INSONIA

( )9. TAQUICARDIA

( )10. HIPERVENTILACAO

( )11. HIPERTENSAO ARTERIAL
( )12. MUDANGCA DE APETITE

Some 1 ponto para cada F1 que aSSiNaloU...........cocvviiireiiiinineeee e ( )F1

B) Marque com P1 os sintomas que tem experimentado nas Gltimas 24 horas

( )13. AUMENTO SUBITO DE MOTIVACAO

( )14. ENTUSIASMO SUBITO

( )15. VONTADE SUBITA DE INICIAR NOVOS PROJETOS

Some 1 ponto para cada P1 que assSiNaloU...........ccocvevveieiiiiieie et ( )P1

QUADRO 2
A) Marque com F2 os sintomas que tem experimentado na Ultima semana
)1. PROBLEMAS COM A MEMORIA
)2. MAL-ESTAR GENERALIZADO SEM CAUSA ESPECIFICA
)3. FORMIGAMENTO DAS EXTREMIDADES
4. SENSACAO DE DESGASTE FISICO CONSTANTE
)5. MUDANCA DE APETITE
)6. APARECIMENTO DE PROBLEMAS DERMATOLOGICOS
)7. HIPERTENSAO ARTERIAL
)8. CANSACO CONSTANTE
)9. APARECIMENTO DE ULCERA
)10. TONTURA/ SENSACAO DE ESTAR FLUTUANDO
ome 1 ponto para cada F2 que assiNalou .........c.cooviirieienenie e ( )F2

(00 K Y R R N W N W W

B) Marque com P2 os sintomas que tem experimentado na Gltima semana

(' )11. SENSIBILIDADE EMOTIVA EXCESSIVA

( )12. DUVIDA QUANTO A SI PROPRIO

( )13. PENSAR CONSTANTEMENTE EM UM SO ASSUNTO

( )14. IRRITABILIDADE EXCESSIVA

( )15. DIMINUICAO DA LIBIDO

Some 1 ponto para cada P2 que assiNalou ..........ccceceiiiieienineeeee e ()P2
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QUADRO 3
A)Marque com F3 os sintomas que tem experimentado na ultima semana
)1. DIARREIA FREQUENTE
)2. DIFICULDADES SEXUAIS
)3. INSONIA
Y4. NAUSEAS
)5. TIQUES
6. HIPERTENSAO ARTERIAL CONTINUADA
)7. PROBLEMAS DERMATOLOGICOS PROLONGADOS
)8. MUDANGCA EXTREMA DE APETITE
)9. EXCESSO DE GASES
)10. TONTURA FREQUENTE
)11. ULCERA
)12. INFARTO
ome 1 ponto para cada F3 que aSSINAI0U...........cccueiiiiirieieieese e ( )F3

(02 X X Y T N W B N W W W WY

B) Marque com P3 os sintomas que tem experimentado na ultima semana
( )13. IMPOSSIBILIDADE DE TRABALHAR

( )14. PESADELOS

( )15. SENSACAO DE INCOMPETENCIA EM TODAS AS AREAS

( )16. VONTADE DE FUGIR DE TUDO

( )17.APATIA, DEPRESSAO OU RAIVA PROLONGADA

( )18. CANSACO EXCESSIVO

( )19. PENSAR/FALAR CONSTANTEMENTE EM UM SO ASSUNTO
( )20. IRRITABILIDADE SEM CAUSA APARENTE

( )21. ANGUSTIA/ ANSIEDADE DIARIA

(' )22. HIPERSENSIBILIDADE EMOTIVA

( )23. PERDA DO SENSO DE HUMOR

S

ome 1 ponto para cada P3 que aSSiNal0U..........cccveiviiiieeiieie e ( )P3
AVALIACAO
A) F1( ) PL( )
B) F2( ) P2( )
C) F3( ) P3( )
TOTAL F( ) P( )
(VERTICAL)

LINHA A. Sintomas F (fisicos) e P (psicoldgicos) da fase do Alerta
LINHA B. Sintomas F (fisicos) e P (psicolégicos) da fase de Resisténcia
LINHA C. Sintomas F (fisicos) e P (psicoldgicos) da fase de quase-exaustdo
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ANEXO C- PBA TRANSLATED ITEMS

European Portuguese

Sinto-me tdo cansada pelo meu papel de mée
que tenho impressdo que dormir nao
cheaa para recuperar

Sinto-me perdida enquanto mée

Tenho a sensacdo de ter atingido o limite
das minhas forgas por causa do meu papel de

N&o tenho nenhuma energia para tomar
conta do/a(s) meu/minha(s) filho/a(s)

Penso que ndo sou mais a boa mae que
costumava ser para o/a(s) meu/minha(s)

Sinto que ja ndo aguento mais ser mae

Tenho a impressdo que tomo conta
do/a(s) meu/minha(s) filho/a(s) em piloto

Tenho a sensacdo que ser mae é demasiado
para mim

Sinto-me completamente esgotada enquanto

Quando me levanto de manha e penso que
tenho de encarar um outro dia com o/a(s)

meu/minha(s) filho/a(s), sinto-me exausta
ainda antes de ter comecadn

Brazilian Portuguese

Sinto-me tdo cansada com meu papel de mae
que tenho impressao que dormir ndo € o
suficiente para recuperar

Sinto-me perdida enquanto mée

Tenho a sensagdo de ter atingido o limite
das minhas forgas por causa do meu papel de

N&o tenho energia nenhuma para tomar
conta do/a(s) meu/minha(s) filho/a(s)

Penso que ndo sou mais a boa mée que eu era

Sinto que ja ndo aguento mais ser méae

Tenho a impressdo que tomo conta
do/a(s) meu/minha(s) filho/a(s) de forma

Tenho a sensacdo que ser méde exige demais
de mim

Sinto-me completamente esgotada enquanto

Quando me levanto de manha e penso que
tenho de encarar um outro dia com o/a(s)

meu/minha(s) filho/a(s), sinto-me exausta
ainda antes de ter comecadn

N&o tenho prazer em estar com o/a(s) Ndo tenho prazer em estar com

mmams i limniiala ANAN LM anan

Sinto que néo consigo lidar com ser mée

o/a(s)

Sinto que néo consigo lidar com ser mée
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Digo a mim mesma que ja ndo sou maisa Digo a mim mesma que ja ndo sou mais a mée que

mée que ja fui

Faco o minimo que é suposto fazer

eu era

Faco somente 0 minimo que é preciso para o/a(s)

para o/a(s) meu/minha(s) filho/a(s), mas meu/minha(s) filho/a(s), mas ndo mais do que isso

O meu papel parental esgota todas as
minhas forcas

O meu papel de mée esgota todas as minhas forcas

Eu ndo aguento mais o meu papel de mde Eu ndo aguento mais o0 meu papel de mée

Tenho vergonha do tipo de mée em que

N&o tenho mais orgulho de mim prépria
enquanto mae

Tenho a impressao que ja ndo sou mais
eu mesma quando interajo com
o/a(s)  meu/minha(s)

J& ndo consigo mostrar ao/a(s)
meu/minha(s) filho/a(s) quanto o/a(s)

SO de pensar em tudo o que tenho de
fazer para o/a(s) meu/minha(s) filho/a(s)

Tenho impressdo que além das rotinas
(levar e trazer, deitar, refei¢Ges), ja ndo
consigo fazer mais nenhum esforgo

No meu papel de mae, sinto-me em
modo de sobrevivéncia

Tenho vergonha do tipo de mée que eu me tornei

Né&o tenho mais orgulho de mim mesma enquanto
mae

Tenho a impressdo que ja ndo sou mais eu mesma
quando interajo com o/a(s) meu/minha(s)

Ja ndo consigo demonstrar ao/a(s) meu/minha(s)
filho/a(s) quanto o/a(s) amo

SO de pensar em tudo o que tenho de fazer para
o/a(s) meu/minha(s) filho/a(s) fico esgotada

Sinto que ja ndo consigo fazer mais nenhum
esforco pelo/a(s) meu/minha(s) filho/a(s) para

além das tarefas de rotina (buscar e levar, preparar
refairfec atr)

No meu papel de mée, sinto-me no limite das
minhas forgas



153

ANEXO D- PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DO g % Plabaforma
CEARA PROPESQ - UFC asil

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PREVALENCIA E FATORES ASSOCIADOS AQ BURNOUT PARENTAL EM
CUIDADORES DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Pesquisador: FRANCILEME DE SOUSAVIEIRA BRITO

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 69383723.0.0000.5054

Instituigio Proponente: Programa de Pos-graduagio em Sadode Publica
Patrocinador Principal: Financamento Propro

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.185 028

Apresentagdo do Projeto:

Trata-se de um projeto de tese que pretende se o cuidar de uma crianga com autismo gera scbrecarga no
cuidador, resultando em prejuizos & saude mental & elevando significativamente as chances de
desenvolvimento do burnout parental.

Objetivo da Pesquisa:

Geral:

5 portadoras de TEA em um senvigo especializado de referéncia.

Especificos:

* Detemminar a prevalénda do burnout parental em cuidadores de criangas portadoras de TEA;

* Descrever as caractersticas socioeconomicas e demograficas dos cuidadores principais,;

« Descrever as principais caracteristicas de criangas com TEA segundo grau de gravidade,
comprometimento intelectual, de linguagem, condigio clinica, genética ou ambiental e associagio com outro
transtorno do neurodesaenvolimanto, mantal ou comportamental;

* Descrever os principais tipos de suporte social dos cuidadones de criangas com TEA,

+ |dentificar os fatores associados ao burnout parental de cuidadores de criangas portadoras de TEA;

* Realizar a construgdo de um modelo hierarquizado a partir dos fatores identificados para o burnout
parental;

Enderego: RuaCel Munes de Melo, 1000

Bairm: Rododo Teddio CEP: 80.430-275
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (&5)3188-5344 E-mail: comepefulc br
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CEARA PROPESQ - UFC %M

Coninuagiodo Parecer: 6 185028

« Compresnder as percepcbes de mies de criangas com autismo sobre a sua vivéncia.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos: durante a aplicagdo dos instrumentos de pesguisa para coleta de dados podera ocorrer:
desconforto; vergonha; estresse; quebra de sigilo; cansago, aborrecimento; guebra de anonimato;
possibilidade de constrangimento, alteragbes de comportameanto; desconforto emocional relacionado a
presencga do pesquisador, perda e danos fisicos acs prontudrios. Beneficios: os resultados desta pesquisa
beneficiardo acs cuidadores dos individuos com TEA, a medida em gue a compreensio dos danos a sadde
mental do cuidador oriundo do cuidado a crianga com TEA permitird o direcionamento de politicas publicas
voltadas a esse publico, sendo considerado uma intervengio estratégica gue repercutira sobre os
indicadores de estresse e burnout parental no cuidado, levando a sua redugio, em razéo da possibilidade
de identificagio e tratamento,

Comentéarios @ Consideragies sobme a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa exploraténa, transversal, com abordagem quali-quantitativa. A panir de busca por
pacientes cadastrados na Unidade de Assisténcia a Cranga Autista~-CONECTA, do Instituto da Primeira
Infancia (IPREDE).

Para o estudo quantitativo a populacio de base sera composta por criancas assistidas por TEA & pelos
cuidadores principais dessas criangas em avaliagio nos servigos de salde descorites acima (IPREDE e
CONECTA). Serfo considerados os seguintes critérios de inclusdo: familiares de criangas gue possuam
laudo médico com diagndstico do TEA, confirmado pela instituicio, ser alfabetizado, ter grau de parentesco,
morar & ser responsavel pela crianca com transtorno do especro do autismo, exercer o papel de cuidador
prncipal. A pesquisa serd noneada pelos seguintes instrumentos: « Coleta de dados sododemograficos e de
salde dos cuidadores, bem como dos pacientes cujos familiares participardo do estudo, com o objetivo de
conhecer a salde do cuidador e dos filhos, além da obtencgio de informacgfes dos prontudrios dos
participantes da pesquisa, como data de nascimento, diagnéstico & demais dados clinicos. » Consulta aos
amuivos do seraco para identificacio das caracteristicas clinicas e da classificagcio das criancas com TEA,
baseadas no DSM-5. Para avaliagdo do Burnout parental sera utilizada a versdo em portugués do Brasil do
Parental Burnout Assessment (PEA), adaptado para o uso brasileiro da lingua portuguesa, Escala de
Percepcio de Suporte Social - O guestionario Medical OutcomesStudy Social SupportSuney (MOS-555),
visa avaliar em gue medida a pessoa conta com o apoio de outras para enfrentar stuacdes estressantes.
Para avaliagio do nivel de estresse do cuidador sera wtilizado o Inventério de
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Sintomas de Estresse em Adultos de Lipp (IS5L) ou de estresse parental, validado por Bandeira (2000).
Para o estudo qualitativo a pesguisa etnografica parte de um interesse pela experigncia individual, familiar &
cultural da dosnca, o que regquer uma aproximagio dos sujeitos da pesguisa em ssu ambignte natural e a
populacio estudada sera constitulda por mdes de criangas com TEA no IPREDE, gue deverdo preencher
aos seguintes critérios de inclusdo: ser maior de 18 anocs; em acompanhamento igual ou superior a seis
meses na instituigio. A coleta de dados sera realizada atraves das seguintes etapas: + Consulta a
documentos (prontudrios das criangas com TEA cadastradas no IPREDE) - as mées das criangas serdo
identificadas através das pesquisas nos prontudrios, buscando identificar aguelas que atendam as
especificagbes da pesquisa, » Observagio descritiva - contemplara o itinerdrio parcorride pelas mies ao
chegar & Instituigio e sua particpacio em atividades rotineiras adotadas no seu seguimento, junto ao filho. -
Observacdo livre & participante - realizada fora da institvig8o scompanhando as mulheres, buscando
compreander como vivenciam o dia a dia em seu habitat natural: solicitaremos &s mulheres uma visita mais
aproximada, indo no seudomidlio, onde observaremaos como & o ambiente domiciliar @ o lugar social onde
vivem: como convivern no dia a dia com o filho com TEA; gue outras instituigbes frequentam, que apoio
recebem; como & sua vizinhanga, gual o contexto socioecondmico e cultural de sua comunidade. «
Realizacdo de duas entrevistas individuais semiestruturadas com cada participante.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:
Todos os termos foram apresentados.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:
Projeto aprovado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagio
Informaches Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS DO _P | 02/06/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2075706, pdf 11:15:27
TCLE/ Termos de | TCLE_REFORMULADO. pdf 02/08/2023 |FRANCILEME DE Aceito
Assentimento / 09:35:08 [S0U3A VIEIRA
Justificativa de BRITO
Auséncia
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Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO, pdf 0702023 | FRANCILEME DE Aceito
00:37.29 SOUSA VIEIRA
BRITO
Declaracio de DECLARACAD _DE_PESQUISADORES| 0702023 |FRAMCILEME DE Aceito
Pesguisadomes Jpaf 00:35:43  |SOUSA VIEIRA
EBRITO
Cutros TCUD, pdf 0742023 |FRANCILENE DE Aceito
00:21:25 SOUSA VIEIRA
BRITO
Cutros CARTA_COMITE pdf 07042023 |FRANCILEME DE Aceito
002051 S0USA VIEIRA
BRITO
Declaragio de DECLARACAC _DE_COMPROMISSO.p| 07042023 |FRANCILEME DE Aceito
concordancia df 00:20:20 S0U3A VIEIRA
BRITO
Cmcamento ORCAMENTO pdf 0742023 |FRANCILENE DE Aceito
Q00107 SOUSA VIEIRA
BRITO
Crutros FIEL_DEPOSITARIO, pdf 0e/04/2023 (FRANCILEME DE Aceito
Z3:58:04 SOUSA VIEIRA
BRITO
Cutros TERMO_ANUENCIA pdf 0e/0ar2023 |FRANCILENE DE Aceito
Z3:58:15 SOUSA VIEIRA
BRITO
Cutros ENTREVISTA. pdf 0e/0ar2023 |FRANCILENE DE Aceito
Z3:.57:24 SOUSA VIEIRA
BRITO
Cutros ESCALA_PBA pdf 0e/0ar2023 |FRANCILENE DE Aceito
23.56:50 S0OUSA VIEIRA
BRITO
Chutros INVENTARIO_DE_SINTOMAS DE ES | 06/04/2023 |FRANCILEME DE Aceito
TRESSE pdf 23:55.54 S0USA VIEIRA
BRITO
Outros ESCALA_SUPORTE_SOCIAL_MOS pdf] 06/04/2023 |FRANCILEME DE Aceito
23:54 .54 S0OUSA VIEIRA
BRITO
Declaracio de AUTORIZACAD INSTITUCIOMNAL. pdf 08/04/2023 |FRANCILEME DE Aceito
Instituicio e 23:52.07 S0OUSA VIEIRA
Infraestrutura ERITO
Cronograma CRONOGRAMA pdf 08/04/2023 |FRANCILEMNE DE Aceito
23:51.04 S0OUSA VIEIRA
BRITO
Projeto Detalhado / | PROJETO_DETALHADO, paf 08/04/2023 |FRANCILEMNE DE Aceito
Brochura 23:50:40 SOUSA VIEIRA
Investigador ERITO
TCLE / Termos de TCLE. paf 08/04/2023 |FRANCILEMNE DE Aceito
Assentimento / 23:48:53 | S0USA VIEIRA
Justificativa de ERITO
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3 “MINHA VIDA NAO E MAIS A MINHA VIDA™: DESAFIOS E IMPACTOS
: FAMILIARES NA CONVIVENCIA COM CRIANCAS COM TRANSTORNO
B DO ESPECTRO AUTISTA

; “MY LIFE ISNOT MY LIFE ANYMORE™: FAMILY CHALLENGES AND IMPACTSIN
g LIVING WITH CHILDREN WITH AUTISTIC SPECTRUM DISORDER

:‘]’ Resumo

12 Este estudo teve por objetive compreender os desafios ¢ os impactos familiares vivenciados por
13 familias que convivem com criangas com Transtomo do Espectro Autista. Trata-se de um estudo
14 descritivo, de analise qualitativa. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com trinta cuidadores
:&5 de criangas com diagnostico de autismo em um centro de referéncia no municipio de Fortaleza, Ceard.
17 As entrevistas foram transcritas e submetidas 4 andlise de conteido. A analise dos dados permitiu
18 identificar duas categorias: impactos ¢ mudangas na dindmica familiar de criangas com autismo e
19 desafios na convivéncia com a crianga autista, Os resultados indicaram como principais impactos
0 identificados e desafios enfrentados pelos familiares, os seguintes: alteragbes na rotina familiar;
2 isolamento social; sobrecarga materna ¢ impacto nos relacionamentos; impacto econdmico ¢
;i profissional; adaptaces no ambiente doméstico; reconfiguracio dos papéis familiares. Conclui-se a
” partir dos resultados obtidos a necessidade de suporte continuo ¢ abrangente. Assim, esta pesquisa
75 salienta a importincia de abordagens multdimensionais que nfio s6 atendam as necessidades da
26 crianga, mas também promovam o bem-estar integral das familias.

2; Palavras-chave: Transtomo do Espectro Autista. Familia. Dindmica familiar,

29

30

31 Introdugio

32

33 O autismo tem sido foco de intensos debates, tanto no cendrio nacional quanio intemacional,
34 Diversos grupos, incluindo pais, familiares, profissionais, académicos, gestores, individuos autistas ¢
jz ativistas, t8m fomentado discussfes abrangentes a partir de perspectivas variadas. Esses dialogos
37 envolvem os possiveis fatores etioldgicos, a classificagio diagndstica do transtomo, as abordagens
g consideradas eficazes para o tratamento, além da estruturagiio de politicas de cuidado ¢ a consolidagio
39 de um marco legal para garantir direitos (Oliveira er al., 2017).

40 D¢ acordo com o Manual Diagnosico ¢ Estatistico de Transtomos Mentais- DSM WV, o
M Transtorno do Espectro Autista (TEA ) possui como caracteristica principal, déficits persistentes na
a2 comunicagio, interagfio social, e reciprocidade. Além dos déficits de ordem social, a definigio do
:: diagnostico necessita da ocorréneia de padrbes com carater restrito ¢ repetitivo no comportamento,
45 interesses ou atividades (AP A, 2014).

46 O relatorio do Center of Diseases Control and Prevention — CDC (2023) apontou que cerca
47 de | em cada 36 criangas foi identificada com TEA, de acordo com estimativas da Rede de 4 wism
48 and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM). Salienta-se que as estatisticas sobre o TEA se
49 tomaram mais disponiveis, especialmente depois que o CDC estabeleceu, em 2000, a ADDM, uma
50 rede dedicada a estimar e monitorar a prevaléncia do TEA nos Estados Unidos. Desde sua criagio,
55; pesquisas bienais tém sido realizadas para acompanhar os dados epidemioldgicos do autismo
53 [ Almeida; Meves, 20200,

54 O autismo se manifesta de maneiras variadas, e é comum relatos de que cada autista é Unico.
55 Essa compreensiio de espectro sugere que os niveis de impacto podem vanar, desde aqueles que
56 precisam de um suporte mais intenso até agueles que necessitam de menos assisténcia. As
a7 dificuldades na comunicagiio e na interagio social das pessoas com autismo afetam diretamentie suas
28 familias, em especial a mie. Devido as dificuldades das criangas autistas em realizar atividades
:3 cotidianas, surge uma dependéncia dos cuidados que resulta em mudangas significativas na rotina

familiar (Melo ef al., 2023).
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O diagnostico do TEA ¢ um processo complexo, pols ndo existem exames precisos para sua
detecgiio. Ele € realizado com base na observagiio clinica. No Brasil, conforme estabelecido
legalmente, o diagnéstico & responsabilidade de médicos neurologistas ou psiguiatras, que o
fundamentam em relatorios e discusses com uma equipe interdisciplinar (Morato; Pereira; Silva,
2023).

Assim, a chegada do diagndstico de uma enfermidade, deficiéncia ou alteragio em uma
crianga provoca impactos na vida dos pais e, comumente, gera mudangas importantes na vida das
mies, pois assumem as responsabilidades pelo cuidado com a erianga. Os pais assumem o novo papel
atribuindo um novo significado a sua existéncia, tomando-se mais fortes, dando 4 vida uma razfio de
continuidade, uma missio a ser cumprida (Marques; Dixe, 2011; Segeren: Frangozo, 2014).

A expectativa de um filho perfeito € frustrada, causando inicialmente dificuldades na
aceitagiio levando ao distanciamento muitas vezes dos demais familiares do convivio com a crianga
(Pinto ef af, 2016).

Messe contexto, este artigo apresenta uma contribuicio inédita ao explorar as situaghes
desafiadoras enfrentadas por familias de criangas com Transtorno do Espectro Autista, destacando os
reflexos especificos na dindimica familiar e nas relaghes interpessoais. Diferentemente de estudos
anteriores, que frequentemente focam em aspectos clinicos ou terapéuticos, este trabalho adota uma
abordagem holistica ¢ centrada no cotidiano das familias, considerando as perspectivas emocionais,
sociais e praticas dos cuidadores principais. A abordagem permite identificar lacunas importantes no
suporte oferecido as familias, sugerindo a necessidade de politicas piblicas mais abrangentes e
intervengbes personalizadas que atendam as suas demandas especificas.

Diante disso, o estudo tem por objetivo, compreender os desafios e os impactos familiares
vivenciados por familias que convivem com criangas com Transtomo do Espectro Autista.

Meétodos

Trata-se de uma pesquisa descritiva e exploratoria com abordagem qualitativa. recorte da Tese
de Doutorado intitulada “Prevaléncia e fatores associados ao bumout parental em cuidadores de
criangas com transtorno do espectro autista™.

A pesquisa foi desenvolvida na Unidade de Assisténcia 4 Crianga Autista-CONECTA, do
Instituto da Primeira Infincia (IPREDE), localizado no municipio'de Fortaleza, Estado do Ceard, A
Unidade CONECTA € vinculada & rede municipal do Sistema Unico de Sadde (SUS), atendendo
Fortaleza ¢ Regifio Metropolitana,

O instrumento para coleta de dados consistiv em uma entrevista semiestruturada. A
abordagem foi realizada nos dias de consulta da criangana propriaunidade. A entrevista foi realizada
de maneira presencial e individual junto a 30 cuidadores/pais selecionados por conveniéncia, As
conversas foram registradas no gravador de aparelho celular da propria entrevistadora. Ao final da
coleta de informaghes, todas as entrevistas foram transcritas na integra, para em seguida serem
analisadas.

O procedimento utilizado para codificar as narrativas geradas a partir das entrevistas buscou
relacionar fragmentos das narativas com ideias-chave, denominadas categorias. Realizou-se a andlise
qualitativa dos dados qualitativos com base na técnica de Andlise de Conteddo na modalidade
categorial tematica (Bardin, 2011).

Para garantir o anonimato dos participantes, estes foram identificados pela letra "C" (de
cuidador), acompanhada por um niimero correspondente i ordem em que foram incluidos no estudo.
Na andlise dos dados, procurou-se identificar padrdes ou tendéncias dentro das categorias e
correlacionar o conteado das narrativas com os dados obtidos com a literatura de referéneia.

0O estudo recebeu aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Ceard, conforme o parecer n® 6,185,028, Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), em conformidade com a Resolugio n® 466/2012.
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2

3

4 Resultados

5

6

; Participaram da pesquisa 30 cuidadores de criangas com TEA, sendo 28 mulheres e dois
5 homens. O processo de andlise dos dados permitiu a identificagio de quatro grandes categorias:

10 Impactos ¢ Mudangas na Dindmica Familiar de Criangas com Autismo ¢ Desalios na convivéncia
11 com a crianga autista.

12

13

14

15

16 Impactos e Mudancas na Dindmica Familiar de Criancas com Autismo

17

18

19 A convivéncia com uma crianca diagnosticada com TEA impde as familias uma série de
20 desafios que afetam diretamente a dindmica familiar. Essa experiéncia pode desencadear mudangas
21 profundas na organizagio da rotina, na distribui¢fio de responsabilidades ¢ nos relacionamentos entre
22 os membros da familia. Este thpico apresenta os principais desafios enfrentados pelas familias e os
gi impactos resultantes, abordando questdes como sobrecarga matema, reorganizagio do tempo,
25 alteragtes nos papéis familiares ¢ o enfrentamento das demandas especificas relacionadas ao cuidado
26 da crianga autista. Os resuliados também evidenciam como essas experiéncias moldam a interagfio
27 entre 0s cuidadores, seus filhos e 0 meio social, proporcionando uma compreensio mais ampla das
28 repercusstes do TEA no cotidiano familiar.

29 As falas dos cuidadores revelam o impacto significativo do diagndéstico de Transtorno do
20 Espectro Autista na dinimica familiar, destacando a necessidade de reorganizar a rotina, adaptar
;; comportamentos e priorizar as necessidades da crianga.

33 O relatos indicam que o diagnostico do TEA gera uma transformagiio completa na rotina das
34 familias.

;Z [-..Jmudou toda a roting de casa, a gente pensa primeiro nele para saber se da cero
37 ou ndie dentro de casa, nossa roting € praticamente toda voltada pra ele (C3; C13;
8 C18:.C24),

39 [...]A gente foiaprendendo a ter rotina, aprendendo a entender o comportamento de la
40 naquele momento, a gente se moldou a situagfiio, o que a gente fazia antes hoje a
41 pgente ndio faz mais, tudo foi adaptada para ela (C 14).

:i [...Mudou tudo na minha vida, antes eu saia muito para a casa dos meus amigos, da
44 minha familia, hoje eu nfio saio pra casa de ninguém, ¢ dentro de casa, hoje udo é
45 violtado para o meu filho, eu mantenho a rotina dele, se eu sair eu tenho que sair com
46 ele ¢ levar tudo com ele, entdo eu prefiro ficar em casa, ndo tenho convivio com
a7 parente ¢ ¢u também nem quero, porque eles ndo entendem o caso, eles endoidam
48 um pouco meu filho, Minha rotina € essa ficar dentro de casa, terapia volta da
49 terapia pra minha casa, vai pra escola, volta pra minha casa, terapia escola e
50 casa(C20).

:; [...]JEra mais facil perguntar o que foi que ndo mudow, porque mudou tudo (C29).
53 [...]A pente ndio pode sair para trabalhar, ¢ ndo tem quem figue com ele, eundo posso
:;’f resolver nada, querendo ou ndo muda algo, ndo tem quem fique com ele(C17).

56

57 As falas evidenciam um impacto significativo na dindmica familiar, com alteragbes profundas
58 nas rotinas, interagbes sociais e profissionais, além de adaptagies especificas relacionadas as
:3 caracteristicas do ranstorno do espectro autista. Os desafios e impactos na estutura familiar,

conforme expressos nas falas, sfo significativos e abrangem diversas dreas da vida cotidiana. As
familias relataram que a rotina didria foi profundamente alterada para acomodar as necessidades das
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criangas com TEA. Os pais mencionaram que a rotina da casa passou a girar em tomo da crianga. As
falas demonstram ainda que os cuidadores enfrentam restrighes significativas na vida social e no lazer.

[...]A vida da gente muda, ndio di mais para sair, eu vivo muito dentro de casa com
ele, ¢ muito dificil eu sair entendew, ele chora, ele se esperneia quando quer uma
coisa, ele nfio entende a gente dizer que nfio pode, niio da(C4),

[ Mudou tudo, agora a gente respeita o autismo, ndo tem barulho, a gente procura
morar em lugares sossegados, elatem sensibilidade auditiva, ai mudou, As vezes en
que me chateio com as dificuldades, eu quero passear, mas elanfio gosta de sair, nfio
gosta de usar coisas novas (C9),

[...]JEu passei muito tempo sem sair com ele narua porque ele chorava muito, o empo
tode, ndo parava, por algum motivo que ¢u ndo sabia identificar o porqué, foi bem
dificil, passei muito tempo escondendo-o na verdade, ¢ me arrependo disso, mas foi
o que deu para faeer na época. Eu tinha medo de sair com ele na rua (C8),

[ IMudou que a gente ndio sai muito, a genle vive em casa, a gente s sai quando cle
pisde @ muitas vezes a gente tem que voltar cormendo, ¢ tudo no momento dele. Entdo
a gente s¢ limita a questdo de sair, 56 mesmo quando ele pede, se ndo der certo a
gente volia, ¢ outro ponto que mudou € a questdo de mudar as coisas em casa, ele
nio posta, porque para ele causa sofrimento e ele ndio consegue dormir depois de
uma mudanga (Ch).

Constata-se ainda a necessidade de abandonar o mercado de trabalho ou reduzir as atividades
profissionais em algumas familias em virtude danecessidade de atender as necessidades das criangas.
lsso tem um impacto direto na simagio financeira da familia, exigindo ajustes e sacrificios em outras
dreas da vida, como no autocuidado. Os participantes relatam dificuldades para retomar atividades
profissionais ¢ educacionais,

[...]Mudou pela questiio das terapias, pelo deslocamento, nfio consegui retornar a0
mercado de trabalho, que eu precisel me dedicar aele (C5),

[..]Mudou tudoe, antes de engravidar dele eu ia voltar a estudar, Quando eu ia voltar
aestudar, veio o diagndstico dele, ai fui correr atrés das coisas dele, porque ndio tem
oulra pessoa, A minha vida que nfio era sé minha, agora que nfio é mesmao{C27),

A necessidade de criar um ambiente adequado para a crianga € um ponto destacado, Além
disso, as intervengdes terapéuticas tomam-se um eixo central na vida dos cuidadores.

[...JTeve mudangas para a gente s¢ adaptar a ela ao jeito dela tivemos que mudar
(CTh

[..JMuda sim, a questdo da comida, ¢le ndo come tudo, porque tem seletividade
(C10),

[...JMudou a forma como a pente o trata, a pente tem que aprender a lidar com a
crises, ¢le s¢ bate, mudou muita coisa na roting, tem que ficar vindo pra terapia,
ese0 ke, mudou tudo em casa (C21).

Apesar dos desafios, as falas também revelam uma adaptagfio continua por parte das familias.
Os pais buscam maneiras de equilibrar as demandas, ajustando suas expectativas ¢ aprendendo a lidar
com as peculiaridades do TEA. Essa resiliéncia € uma resposta ao impacto profundo que o TEA tem
na dindmica familiar, mas também indica o esforgo constante para proporcionar um ambiente
acolhedor e seguro para a crianga. Alguns cuidadores reconhecem muodangas positivas em suas
percepgies e abordagens.

[...JMudou por que ficou melhor, o clima & melhor, a gente pensa mais diferente, de
outro jeitof C26).

A centralidade da crianga com TEA na vida dos cuidadores € evidenciada em falas:

Physis: Revi i i i
ysis: Revista de Saude Coletiva, ﬁ{?pgﬁ'}lrwcﬂ?ma nuscri pteentral com,physis-sc elo

162



Page 5of 13 Physis Revista de Saide Colketiva

. Pagina 5 de 13

j [...]O que mudou foi que a gente investiu twdo nela, a gente decidiu vestir a camisa
4 ¢ s¢ doar para ela. Comecel comprar coisas educativas, pesquisar tudo que autista
5 gosta, ter uma alimentagio boa (C11).

] [...]Mudou totalmente, eu principalmente, minha vida hoje ¢ para ela, minha vida
7 ndo ¢ mais a minha vida, minha vida ¢ cuidar dela(C12).

2

?D Desafios na convivéncia com a crian¢a autista

11

12 As falas analisadas destacam os desafios enfrentados por familiares e cuidadores de criangas
13 com TEA. A partir dos relatos, ¢ possivel compreender as multiplas dimensdes gque afetam a vida
14 dessas familias, incluindo mudangas na rotina, dificuldades emocionais, barreiras sociais e
15 institucionais, e os esforgos continuos para adaptagiio e cuidado,

16 O momento do diagnostico é frequentemente descrito como desafiador e transformador:

17

18 [...]E a questio depois de descobrir, vood perder o chio, tudo que vocé planejou.
19 VYool faz um monte de plane quande voo? tdgravida, e vocé perder os planos daquela
20 vida toda que vocé tragou pro filho, vocé saber que ndo vai ser nada daquilo, na
21 verdade, vocé nio saber de forma alguma o que vai ser, voeé nfio tem mais cerneza
22 de nada do amanhd (C12),

;i [.I..]Fui quanto ao diagrlbﬁsﬁou-._ eu achei que no primeiro médico que fui ele ja irlia.u?r
a5 diagnosticado, mas foi tode um processo. Tude tem um processo, € eu preciso ir
26 acompanhando esses processos e ir me ajustando a ele, e a0 meio(C22),

27 [...]Tudo é um pouco dificil dependendo muite da pessoa, mas eu acho que foi
28 receber o diagndstico dele e depois entender, receber ¢ uma coisa, e entender ¢ outra.
;go Pra uma coisa que vood niio sabia o que era, vood nunca tinha ouvido falar (C28).
ER

32 O impacto social ¢ evidente, com muitos pais relatando dificuldades em sair de casa devido
33 ao comporamento imprevisivel das criangas ou a sensibilidade a ambientes extenos. Esse isolamento
;: pode levar a um afastamento de amigos ¢ familiares, impactando o convivio social dos pais ¢ a
36 interagfio social da crianga. Os relatos evidenciam os desafios diarios que emergem na convivéncia
37 com criangas autistas, especialmente relacionados 4 adaptagfio a rotina e ao comportamenio:

ag [...JFoi no tempo que ele ndo faria as necessidades no banheiro, sempre na roupa
ig (c1y.

41 [...]JLidar com ele em casa, ¢ muito dificil, pois quando ele quer algo, fem que di se
42 nde der & uma guerra (C2).

:2 [...]Tem dias que ele estd atacado. Tem dia que ele esta muito estressado, muito
45 agitado, ai ele chora por tudo, ¢ ¢le briga por tudo (C4),

46 [...]J» mais dificil foi a mudanga pra mim, na rotina, para di alimentagfio para ela,
47 tirar o peito, para tirar um objeto que estava acostumada a dar a ela (C7).

48

49 [...JMNa época quando comegou as coisas, eu tinha que descer do Gnibus no meio do
50 caminho, porque ele nfo parava de chorar, quando ele comegou a andar ele nfio
51 gostava que tocasse nele, ndio gostava que tocassem ¢m mim (C8),

5; [...IMais dificil até hoje € delanfio sair para lugar nenhum, a gente th pronta para sair
24 e nfie conseguir vestir elae a gente desistir (C9),

55

56 Analisando as respostas fomecidas podemos identificar alguns temas recomentes ¢
57 significativos que ilustram os desafios emocionais e priticos enfrentados pelos pais de criangas com
58 TEA. Esses temas revelam as dificuldades didrias, o impacto emocional profundo e a resiliéncia
59 necessaria para lidar com situagbes que afetam tanto a crianga quanto a familia.

&0

Os pais mencionam a ocorréncia de crises comporiamentais como momentos de grande
impacto emocional. Essas crises sfio descritas como intensas e, em alguns casos, inesperadas,
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exigindo uma grande quantidade de paciéneia e resiliéneia A incerteza sobre como agir durante as
crises, 0 medo de machucar a crianga e o julgamento de outras pessoas aumentam o estresse e o
desafio de lidar com essas situagdes.

[...]JQuando ela comegou a ter crises, problema de insdnia, eu ndo sabia lidar, eu ndo
tive orientaglio, minha primeira filha, n#o sabia de muita coisa, tive que ir atrs de
estudar pra poder ajudar (C16).

[...JA entrada na escola, ¢la se irritava bastante, geralmente eu tinha que vir embora
com ela cedo (C18).

[...]N80 posso kevar ele pra nenhum lugar, Ele ndo quer sair de casa (C21).
[...]JAcho que o mais dificil mesmo foi a questdo da seletividade alimentar (C30),

A seletividade alimentar e a sensibilidade a mudangas no ambiente fisico siio mencionadas
como fontes de dificuldade. Os pais adaptam suas casas e suas vidas para minimizar os transtomos
que essas sensibilidades podem causar,

Muitos  familiares mencionam episodios de crises e agressividade como momentos
desafiadores e marcantes:

[...]JFoi a primeira vez que ele teve uma crise..de bater a cabega na parede, se
machucar... ¢u estava em casa sorinha com ele, foi um momento de desespere que
eu nio sabia o que fazer, eu ligava pro meu marido, ligava pra minha irmd, ligava
pra todo mundo. Quando eu chegava perto dele era pior que ele tentava me agredir.
..&le chorava de um lade, euchorava de outro, era novo pra mim aquile, eundo sabia
como agir, como até hoje, nem sempre a gente vai saber agir no momento de crise
(C3),

[...]Eu ndo podia sair de dentro de casa com ela, eu chorava porque eu ndo podia
levar ela pra nenhum canto, ela chorava esperneava (C24),

[..]JO que mais me marcou foi a época das agressividades, por conta do retormo &

escola, porque ele tinha ficado muite, muito agressive, de ficar batendo bastante em
mim, enfim, nas pessoas da familia, pessoas da escola (C25),

O julgamento por parte da sociedade e o isolamento resultante sfio descritos com frequéneia.
Os pais relatam sentimentos de risteza e frustragho devido 4 falia de compreenséio do piublico em
geral sobre 0 TEA. Este julgamento social leva a um maior isolamento da familia, com pais evitando
sair em publico para evitar situagbes desconfortaveis e criticas. A discriminagiio e os julgamentos
sociais aparecem como barreiras significativas:

[...J0 mais dificil ainda é o jul gamento das pessoas (C3).

[...]Foi dificil para algumas pessoas proximas a ele aceitar, o pai dele nfio queria
aceitar, tem familiar que diz que & 56 invengdo, coisas que a gente escuta no dia a
dia. Jaevito de sair com ele para que ele ndo tenha que escutar essas falas (C20).
[...] @ olhar da sociedads & muito cruel, doi demais numa miie vocd saber que tem
rejeigdo com vocd ¢ com seu filho, mas eu aprendi a superar essas coisas. Se eu for
para um lugar ¢ ver que ali ndo vai farer bem para ela eu volto para casa com ela, ou
arruma sutro programa pra faeer (C24),

A adaptagho e a inclusfo escolar sfio apontadas como processos dolorosos e marcantes. O
sentimento de que as criangas com TEA sfo invisiveis no ambiente escolar, ou nio recebem o apaio
necessirio, ¢ intenso. Sitwagdes onde a falta de cuidadores adequados ou a falta de compreensiio dos
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com TEA niio se alinham ds expectativas socials, uma vez gue 0s comportamentos da erianga podem
causar estranhamento entre aqueles que nfio entendem suas singularidades (Machado; Londero;
Pereira, ;ﬂl &),

E importante destacar que a familia desempenha um papel imprescindivel no cuidado de
criangas com TEA e, por essa raziio, deve ser considerada de maneira integrada, e nio fragmentada,
no processo de cuidado. Isso evidencia a necessidade de promover agbes que atendam ao cuidador, e
nio apenas 4 crianga, uma vez que todo o processo que envolve desde o nascimento até o diagndstico
e tratamento da crianga pode acarretar mudangas que também impactam a saide da familia (Monhol
eial., 2021).

A aceitagio de uma crianga autista pela familia ameniza os efeitos do diagnéstico e fortalece
os vinculos familiares, especialmente entre pais ¢ irmios. Contudo, essa niio ¢ a realidade para muitos
pais, que se distanciam dos familiares devido ao preconceito, o que leva ao rompimento de relaghes
afetivas e provoca sentimentos de tristeza e decepgfio nas mies (Pinto er af, 2016).

Mo estudo de Morato, Pereira e Silva (2023 ) em grande parte dos casos, as mies desempenham
o papel de principais cuidadoras de criangas pequenas. Além disso, foi comum identificar que muitas
dessas mulheres exerciam atividades profissionais ligadas 4 prestagiio de servigos ou atuavam como
trabalhadoras autdnomas.

s resultados do estudo de Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018) indicam que, em alguns
casos, as mies precisam abandonar seus empregos para se dedicarem integralmente aos cuidados de
seus filhos com autismo. Por outro lado, algumas mes optam por niio abrir mio de suas carreiras e
tentam conciliar o trabalho com os cuidados ao filho, MNo entanto, essa escolha pode resuliar em uma
sobrecarga, criando uma jornada dupla exaustiva que pode prejudicar a satide dessas mies,

Na investigagho realizada por Roiz e Figueiredo (2023) a maioria das mées relatou
dificuldades de produtividade no trabalho, principalmente devido 4s demandas de cuidado com seus
filhos. Algumas precisaram interromper suas atividades profissionais, outras buscaram alternativas
de trabalho remunerado em casa, enguanto poucas conseguiram manter empregos fora, embora
apresentassem niveis de desempenho e satisfagio geralmente baixos, conforme indicado pelo
instrumento de avaliagio utilizado.

Vale ressaltar que a dedicagio exclusiva ¢ a centralizagio do cuidado pela mie, que
frequentemente precisa abrir mio da carreira profissional e equilibrar responsabilidades com outros
filhos, o parceiro e as tarefas domésticas, podem gerar importantes consequéncias fisicas e
psicologicas (Pinto ef al , 2016).

A pesquisa ressaltou que o nascimento de uma crianga com autismo inicia um processo
complexo de descobertas sobre o diagnostico e ajustes na dindmica familiar. Também enfatizou que
o apoio recebido, ou sua auséncia, tem um papel fundamental no desenvolvimento da crianga. A
pesquisa apontou ainda que as abordagens mais eficazes envolvem o fortalecimento das relagdes
interpessoais, que incluem interagbes presenciais e virtuais, com estimulos visuais ¢ auditivos, além
de interesses compartilhados, criando uma base relacional de confianga. Os estudos indicaram que,
no contexto bioecologico da pessoa com autismo, a familia nuclear, liderada por uma mie
sobrecarregada e com pouco apoio, a escassez de servigos publicos e privados, e o sistema
educacional em geral, sfo fatores significativos (Melo er af., 2023).

Sendo a mie a principal cuidadora dois aspectos principais se destacam na formagiio da
"matemidade autista”. O primeiro esta relacionado as experiéncias compartilhadas pelas mies de
filhos autistas, especialmente aquelas ligadas ao cuidado didrio de seus filhos. O segundo, que esta
profundamente conectado ao primeiro, € a construgiio da identidade como "mée de autista”. Ao se
reconhecerem dessa forma, as mées passam a criar um senso de comunidade, que sera explorado de
forma mais aprofundada no proximo thpico. Mies que aceitam a singularidade de seus filhos, apesar
das expectativas frustradas sobre a matemidade, estabelecem novos vinculos emocionais com eles,
permitindo a vivéncia da matemidade. Cuidar de uma crianga com autismo € uma tarefa desafiadora
e complexa, mas ¢ justamente 0 convivio didrio que possibilita 4s mies a construgiio subjetiva do
papel de "mie de autista”. Enfrentar o cotidiano envolve acompanhar o desenvolvimento "diferente”
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32 profissionais escolares tornam a experiéneia escolar traumdtica tanto para a crianga quanto para os
4 pais. A relagio com a escola e outras instituigdes também se mostra desafiadora:

: [...]JFoi quando negaram meu filho na creche (C17).

7 [...]Adaptacho das escolas, desde o tempo que eu a coloquei pra estudar até hoje, foi
8 um processe bem dificil pra ela se adaptar, até pra ela aceitar a escola, porque a
?0 maioria das escolas, ela chorava ndo queria (C27).

11 A comunicagiio limitada ou a auséncia de fala nas criangas com TEA representam desafios
12 significativos, com os pais se esforcando para entender as necessidades e emogbes de seus filhos, O
:: déficit de comunicagio ¢ um desafio ceniral para os cuidadores:

15 [...JPara mim ¢ & questio do desenvo lvimento da falalC 15).

:f; [...]0 maior desafio de todos, foi a falta de comunicagio (C29),

18 Essas respostas revelam a complexidade das experiéncias dos pais e as multiplas camadas de
19 desafios e emogbes que enfrentam ao cuidar de uma crianga com TEA. Cada resposta fomece uma
20 janela para os momentos mais marcantes desse processo, oferecendo uma visio profunda das lutas
g; diarias e da resiliéncia necessaria para superd-las.

23

24 Discussiio

25

g:’ O diagnostico de uma deficiénciaem umacrianga criaumanova dindmica familiar, impactando
- principalmente os pais. A presenga de uma condigio médica ou deficiéncia pode ser vista como um
29 fator estressante, afetando a rotina cotidiana e as interagbes dentro da familia (Pinto er af, 20016).

30 As principais caracteristicas do autismo envolvem dificuldades na interagio social, refletidas
3 na incapacidade de se relacionar com outras pessoas, o que pode gerar desafios comportamentais.
32 Essas dificuldades impactam profundamente o ambiente familiar, levando & desorganizagio e
33 prejudicando o desenvolvimento das fases evolutivas da familia. Como consequéneia, a familia
;: frequentemente se vé focada no cuidado do individuo autista, atendendo suas necessidades devido a
16 dificuldade da crianga em atingir autonomia e 4 sua dependéncia continua. Essa dindmica ¢
37 geralmente percebida como estressante, podendo dificultar a expressio de afeto verbal (Sprovieiri;
a8 Assumpgio Janior, 2001 ).

39 Frente & dificil tarefa de criar uma crianga autista, as familias enfrentam uma série de ajustes,
40 que envolvem desde desafios financeiros até questdes relacionadas a saude fisica, mental e social dos
4"'; cuidadores principais. Os pais frequentemente precisam passar pelo processo de aceitaghio da
4 condiglio de seus filhos, deixando de lado idealizmgdes e reconhecendo as habilidades e os reais
44 potenciais das criangas (Favero; Santos, 20035),

45 O processo de adaptagio da familia passa por desafios, gerando frustragdes devido as mudangas
46 de comportamento da crianga e ao preconceito social. Verifica-se diversas adaptagfes necessarias
47 para a convivéncia, a familia busca compreender esses processos e vivencia-los para promover
48 melhorias no desenvolvimento da crianga. A familia se depara com o desafio de ajustar seus planos
';g e expectativas futuras as limitaghes impostas pela condigfio, além de necessitar adaptar-se & intensa
51 dedicagio e ao cuidado das necessidades especificas do filho (Monhol er af., 2021).

53 Mo estudo de Monhol er af (2021) foi demonstrado que a experiéncia familiar em relagio ao
53 TEA envolve siwagdes tipicas associadas ao transtomo, que resultaram em transformagdes na vida
54 da familia como um todo. A percepgfio do transtomo ¢ destacada dentro de um conceito definido na
55 literatura, que menciona compaortamentos repetitivos, dificuldades na socializagio, aprendizado e
56 comunicagiio da crianga. Essas caracteristicas levaram afamilia a se adapiar ao estilo de vida do filho,
;; E possivel refletir que as caracteristicas das criangas com TEA, como as dificuldades na
59 interagio e na comunicagio com o mundo, além dos comportamentos esterectipados e repetitivos,
&0 resultam em desafios para a realizagiio de tarefas que sfio comuns e esperadas em outras criangas.

[Dessa forma, a tamilia pode acabar se isolando socialmente quando as particularidades da crianga
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de seus filhos, entender que 0s marcos de desenvolvimento acontecem em ritmos varados e que as
formas de comunicagfio podem ser diversas (Freitas; Gaudenzi, 2022),

As familias que lidam com situagdes excepeionais, que afetam suas rotinas diarias e o bem-
estar psicologico de seus membros, enfrentam uma sobrecarga de responsabilidades e demandas
especificas, 0 que pode gerar condighes propensas ao estresse e a lensfio emocional. O estresse € uma
reacho psicologica que pode ser provocada por eventos externos ¢ internos (Favero; Santos, 2005).

A maneira como 05 outros olham e reagem & presenca de uma crianga com autismo também

WO s O gy —

: ? influencia a vivénciada matemidade. As mies sentem o desconforio das pessoas em relagfio 4 crianga
13 autista como um reflexo do preconceito. Esse estigma se torna evidente especialmente quando tentam
13 matricular seus filhos em escolas, onde existe wma grande resisténcia em aceitar criangas com
14 autismo, levando as instituigbes de ensino a impor diversas condigbes (Smeha; Cezar, 2011).

15 Lidar com as particularidades didrias de filhos com necessidades especiais frequentemente
16 envolve enfrentar um cotidiano que pode ser visto como hostil. Essas criangas e suas familias vivem
:; em um ambiente que niio estd preparado para suas formas de interagfio com o mundo. Eles enfrentam
19 as consequéncias do estigma e do preconceito, oriundos de comportamentos que fogem ao padrio
20 socialmente aceito. A discriminagio se manifesta através de olhares julgadores, impulsionados pela
21 aversio as diferengas, o que resulta em exclusdo social. Entre as dificuldades enfrentadas, destaca-se
22 a escola, com constantes reclamagBes e queixas sobre o comportamento (Freitas; Gaudenzi, 2022),
23 Além disso, assim como enfrentam certo isolamento dentro de seu proprio lar, as mies
22'; também lidam com a exclusfo social adicional imposta aos seus filhos autistas. Por exemplo, essas
26 criangas podem ser marginalizadas em eventos sociais e excluidas das interagdes sociais. Devido &
a7 diversas dificuldades que enfrentam, essas miies acabam se afastando de seu circulo social e veem
28 suas rotinas sendo modificadas. Elas deixam de frequentar a casa de amigos e parentes e 1&m receio
29 de pedir ajuda. Conforme relato das proprias mies, elas dedicam todo o seu tempo didrio ao cuidado
30 do filho, colocando essa responsabilidade como sua principal prioridade (Constantinidis; Silva;
E) Ribeiro, 2018).

ii s sentimentos que permeiam as vidas dessas mies sio de solidio e isolamento. Elas
34 relataram a sensagfio de estarem presas dentro de casa, seja por causa do comportamento peculiar de
15 seus filhos, que néo toleram sair 4s ruas, ou para evitar olhares de reprovagiio ¢ a necessidade de
16 Justificar o comportamento incomum de seus filhos, MNesse cendrio, uma relagfio de exclusividade
37 bastante peculiar se desenvolve entre mée ¢ filho, frequentemente afastando o pai. A compreensiio
38 dessa dindmica relacional, que surge no contexto de convivéncia com criangas com necessidades
39 especiais, ¢ moldada por fatores subjetivos, indo além dos recursos financeiros disponiveis na familia
40 . )

h (Fadda; Cury, 2019). _ _ _

47 Inicialmente, a mediagfio da mie, que funcionava como um suporte para o filho, evolui para
43 uma dindmica em que tanto mie quanto filho se veem isolados pela figura matema. Essa relagiio,
44 considerada uma caracteristica intrinseca de ter um filho com autismo, resulta no afastamento dessas
45 mées do convivio social, dificultando ainda mais a adaptagio da crianga ao mundo. Assim, o segundo
46 aspecto importante € a criagiio de uma relagio de exclusividade entre mie ¢ filho autista, o que leva
44; ambos a se distanciarem do ambiente externo (Fadda; Cury, 2019).

45 As miies enfrentam grandes dificuldades relacionadas a socializagiio de seus filhos, e alguns
50 relatos demonstram a insatisfagio das mées com a rotina didria, onde nfio hi espago para a vida social
51 dos filhos e, consequentemente, para a delas proprias. As dificuldades de socializagfio enfrentadas
52 pelos filhos autistas resultaram no isolamento de algumas mies no ambiente doméstico, evitando
53 interagbes sociais para proteger seus filhos do preconceito. O foco exclusivo na vida doméstica e nos
54 cuidados com os filhos foi descrito como uma fonte de sofrimento para essas mies (Segeren;
55: Frangozo, 2014).

57 A dedicagiio das mies ao bem-estar de seus filhos frequentemente resulta em negligéncia de
58 si mesmas. Essa dindmica de cuidado muteo acaba gerando o descuido proprio. Para essas mies,
59 reservar tempo para si mesmas significa privar ainda mais seus filhos, que ja enfrentam tantos
&0 desafios devido ao transtomo (Fadda; Cury, 2019),
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O autismo, com sua natureza de comportamentos repetitivos ¢ ntuals, exige uma dedicagiio
total de quem cuida, geralmente a mie. Ao longo desse processo, ela vai perdendo gradualmente sua
identidade, assumindo a rotina do filho e se tomando cada vez mais distante das oportunidades que a
vida pode proporcionar (Monteiro ef al, 2008).

As relaghes familiares, especialmente a familia nuclear, desempenham um papel crucial no
apoio aos desafios decorrentes do autismo. O apoio da familia, incluindo o marido e outros filhos, ¢
fundamental para ajudar as mulheres a lidarem com a exigente rotina de cuidados com a crianga
autista, Os maridos, em particular, t#m um papel essencial ao oferecer suporte financeiro,
especialmente porgue muitas mulheres abriram méo de suas carreiras profissionais para se dedicarem
ao cuidado (Smeha; Cezar, 2011).

Mo estudo de Smeha e Cezar (2011), os depoimentos das mies revelam gue os cuidados com
o filho autista se tornam o foco central de suas rotinas didrias. Elas dedicam todo o seu tempo e
energia ao cuidado da crianga, o que as impede de rabalhar fora de casa ou se envolver em outras
atividades. Wenhuma das mies entrevistadas estava empregada no momento da pesquisa. As mies
descrevem essa rotina de cuidados como desafiadora, exigente e exaustiva. Além disso, nfio 50 suas
carreiras sfio deixadas de lado, mas também suas interagbes sociais e relagbes afetivas sfio
maodificadas devido & intensidade do cuidado dedicado ao filho,

Quanto a diviséio das tarefas no cuidado de uma crianga com necessidades especiais, observa-
se que, embora seja necessario adaptar os papéis familiares ¢ mobilizar os membros da familia para
compartilhar as responsabilidades, o cuidado geralmente recai sobre a mie, especialmente quando o
pai nfo se envolve ativamente, A participagio reduzida do pai nos cuidados ¢ frequentemente
Justificada por ele com base na carga de suas responsabilidades financeiras e profissionais dentro da
familia (Pinto er af., 2016).

A raziio pela qual muitas mulheres niio trabalham fora de casa estd relacionada 4 necessidade
de dedicar-se integralmente ao cuidado de seus filhos, cujas condiches exigem atengiio especial. Elas
seguem uma rotina difria que envolve tarefas domésticas, cuidados pessoais e familiares, com uma
énfase principal nos cuidados com os filhos, o que resulta em uma sobrecarga de responsabilidades
frequentemente leva ao abandono de seus proprios sonhos e aspiraghes (Monteiro ef o, 2008),

A roting das miies de criangas autistas geralmente se assemelha 4 de seus filhos, com a maior
parte do tempo dedicada 4 ida e volta da escola. Essas mies se dedicam integralmente ao cuidado de
seus filhos, deixando pouco espago para cuidar de si mesmas, ja que o restante do tempo € ocupado
pelas tarefas domésticas. Muitas delas relatam que estiio vivendo mais a vida de seus filhos do que a
sua propria { Segeren; Frangozo, 2014).

Consideracies Finais

A partir das analises das falas dos cuidadores de criancas com TE A, foi possivel constatar que
o diagndstico de TEA representa uma transformagfio significativa na dinamica familiar, afetando
rotinas, expectativas de futuro e a sadde emocional dos cuidadores. Muitas familias relatam
isolamento, dificuldade de acessar espagos plblicos e preconceito dentro ¢ fora do ambiente familiar.

Essas barreiras sociais intensificam a necessidade de campanhas de conscientizagio sobre o
TEA para promover inclusio e respeito. A dificuldade de comunicagio € uma das dreas mais
desafiadoras para as familias. O déficit de linguagem, somado & falta de interagfio social tipica,
intensifica a frustragfio ¢ dificulta o estabelecimento de vinculos, Isso ressalta a importdncia de
intervenghes como a terapia fonoaudiologica e estratégias altemativas de comunicagfo. O acesso a
creches e escolas € outro desafio relevante. A auséncia de inclusiio, dificuldade de adaptagiio e a falta
de preparo das instituighes agravam a situagio das familias. As dificuldades enfrentadas reforgam a
urgéneia de politicas piblicas que garantam suporte adequado as criangas com TEA no sistema
educacional.

s desafios relatados por familiares e cuidadores de criangas com TEA destacam a
complexidade das demandas associadas & condighio, tanto no dmbitwo individual quanto social.
Conclui-se que ha uma necessidade urgente de apoio multidisciplinar, incluindo profissionais de
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32 saide, educacio e assisténeia social, politicas pablicas inclusivas que contemplem tanto as criangas
4 com TEA quanto suas familias, sensibilizagiio e conscientizagfio da sociedade para reduzir estigmas
5 e promover a aceitagiio e inclusiio social. Com agdes integradas e estruturadas, ¢ possivel
& proporcionar melhor qualidade de vida para as criangas com TEA e suas familias, garantindo que elas
7 tenham oportunidades plenas de desenvolvimento e inclusfo.

8 0 estudo apresenta Como limitagdes: amostra limitada,
?0 sendo restrita a um nimero especifico de cuidadores de criangas com TEA, o que pode nfio representar
1 de forma abrangente todas as realidades familiares. Além disso, as falas foram coletadas de um
12 contexto geogrifico e social limitado, o que pode restringir a generalizagho dos resultados. O estudo
13 foi realizado a partir de relatos no momento presente, sem um acompanhamento longitudinal que
14 permitisse observar a evolugio das situagbes ao longo do tempo. [sso limita a compreenséio sobre os
15 processos de adaptagio e mudanga nas familias com o passar dos anos,

16 Diante disso, recomenda-se para novas pesquisas: inclusio de uma amostra maior ¢ mais
:; diversificada, abrangendo diferentes regides geogrificas, classes sociais ¢ grupos etdnos. Isso
19 permitirh uma andlise mais abrangente das experiéncias dos cuidadores de criangas com TEA e
0 ajudard a identificar variages nas vivéncias. Estudos longitudings seriam valiosos para entender
21 como a adaptagfio das familias evolui ao longo do tempo, acompanhando os cuidadores em diferentes
22 maomentos da vida da crianga, seria possivel mapear as mudangas nas estratégias de enfrentamento e
33 nas condigtes de vida das familias.

25
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3 Abstract

4 “MY LIFE 15 NOT MY LIFE ANYMORE™: family challenges and impacts in living with
: children with autistic spectrum disorder

7 This study aimed to understand the challenges and family impacts experienced by families who live
a with children with Awutism Spectrum Disorder. This is a descriptive study, with qualitative analysis.
9

Semi-structured interviews were carried out with thirty caregivers of children diagnosed with autism
at a reference center in the city of Fortaleza, Ceard. The interviews were transcribed and subjected to
content analysis. Data analysis allowed us to identify two categonies: impacts and changes in the
13 family dynamics of children with autism and challenges in living with autistic children. The resulis
14 indicated the following as the main impacts identified and challenges faced by family members:
15 changes in family routine; social isolation; matemal burden and impact on relationships; economic
16 and professional impact; adaptations in the home environment; reconfiguration of family roles. It is
W concluded from the results obtained the need for continuous and comprehensive support. Thus, this
research highlights the importance of multidimensional approaches that not only meet the needs of
20 the child, but also promote the integral well-being of families.

21 Keywords: Autism Spectrum Disorder. Family. Family dynamics.

Physis: Revis i i i i
ysis: Revista de Saude Coletiva, ﬁ'[?;gﬁ"}gﬂﬂ?ﬁm nuscr pteentral com/physis-sciela



Nome,

172

APENDICE A - ENTREVISTA PARA CUIDADORES

idade e nivel de escolaridade da entrevistada:

Nome e idade do filho (a):

1.

10.

11.

12.

13.

Vocé se recorda de quando surgiram as primeiras suspeitas de que algo poderia estar
diferente no desenvolvimento do seu filho? Com quantos anos ele estava na época?

Quais foram os primeiros sinais que chamaram sua aten¢do? Em que idade eles
comecaram a aparecer? E como vocé e sua familia entenderam ou interpretaram esses
sinais naquele momento?

Depois dessas suspeitas iniciais, como foi o caminho até a confirmacéo do diagndstico de
autismo? Que profissionais ou servigos vocés buscaram?

Esse processo de busca pelo diagnéstico foi desafiador? Quais foram as maiores
dificuldades encontradas? E 0 que esse percurso representou para vocé?

Durante esse periodo de busca por respostas, vocés contaram com algum tipo de apoio —
familiar, profissional, emocional ou institucional?

Que formas de ajuda vocés procuraram até hoje, como terapias, atendimentos médicos ou
outros recursos para lidar com as necessidades do seu filho?

Como foi para vocé receber o diagnéstico de autismo? Que sentimentos vieram a tona
naquele momento?

E apds o diagndstico, como se deu o inicio das intervengdes? Como foi esse processo
para vocé? O que ele significou emocionalmente?

A chegada do diagndstico e as demandas relacionadas ao autismo trouxeram mudancas na
rotina e na estrutura familiar? Que aspectos da vida precisaram ser reorganizados?
Pensando em toda essa jornada, tem alguma situacdo que ficou marcada na sua memdaria?
Qual foi 0 momento mais dificil ou impactante? E o que ele representou para vocé?
Quando vocé pensa no futuro do seu filho, quais sdo suas maiores expectativas e também
suas preocupagdes? Quais sao seus sonhos para ele?

H&a algo que vocé gostaria de compartilnar e que ainda ndo conversamos? Alguma
experiéncia ou sentimento que ache importante trazer?

Como vocé compreende o autismo hoje? O que ele significa para vocé?



