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RESUMO

Objetivo: Analisar a sobrecarga materna relacionada aos cuidados com filhos diagnosticados com transtorno do espectro autista.
Método: Estudo de método misto, sequencial explanatorio, realizado na Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais e em grupo
de WhatsApp® Messenger, com 51 maes (fase quantitativa) e seis (fase qualitativa), entre janeiro e outubro de 2019. Para coleta de
dados, utilizaram-se, na fase quantitativa, de formuldrio de caracterizacdo sociodemogrdfica, econdmica e do cuidado realizado com
o filho; e do instrumento Zarit Burden Interview. Na fase qualitativa, empregou-se uma entrevista semiestruturada. Realizaram-se
andlise descritiva, bivariada e multivariada (dados quantitativos) e andlise de conteido de Bardin (dados qualitativos).
Resultados:64,7% das mdes se sentiam sobrecarregadas, com sobrecarga leve a moderada (52,9%). Emergiram quatro categorias
analiticas sobre elementos desencadeadores da sobrecarga materna.

Conclusdes: Urge identificacao da sobrecarga materna relacionada aos cuidados de criancas com transtorno do espectro autista,
durante a assisténcia na Aten¢do Primdria a Satde.

Palavras-chave: Transtorno autistico. Relacdes mae-filho. Cuidadores.

ABSTRACT

Objective: To analyze the maternal burden related to the care of children diagnosed with autism spectrum disorder.

Method: Study of mixed method, sequential explanatory, held at the Association of Parents and Friends of Exceptional Children and
WhatsApp® Messenger group, 51 (quantitative phase) and six (qualitative phase) mothers, between January and October 2019. For
data collection, in the quantitative phase, it was used a sociodemographic, economic and care questionnaire’s concerning children;
and a Zarit Burden Interview instrument. In the qualitative phase, it was realized a semi-structured interview. It was performed and
descriptive bivariate and multivariate analysis (quantitative) and Bardin analysis (qualitative).

Results: A total of 64.7% mothers felt overloaded, with mild to moderate overload (52.9%). Four analytical categories emerged on
elements that trigger maternal overload.

Conclusions: There is an urgent need to identify matemal burden related to the care of children with autism spectrum disorder,
during assistance in Primary Health Care.

Keywords: Autistic disorder. Mother-child relations. Caregivers.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la carga materna relacionada a la atencion de nifios con trastorno del espectro autista.

Método: Estudio de método mixto, secuencial explicativo, en la Asociacion de Padres y Amigos de los Excepcionales y en grupo
de WhatsApp® Messenger, con 51 (fase cuantitativa) y seis (fase cualitativa) madres, entre enero y octubre/2019. Para recoleccién
de datos, se utilizé de formulario de caracterizacion sociodemogrdfica, econémica y la atencién brindada al nifio; y del instrumento
Zarit Burden Interview (fase cuantitativa); guion para entrevistas semiestructuradas (fase cualitativa). Se realizé andlisis descriptivo
bivariado y multivariado (cuantitativos) y andlisis de contenido (cualitativos).

Resultados: Total de 64,7% de las madres se sintieron abrumadas, con sobrecarga leve a moderada (52,9%). Surgieron cuatro
categorfas analiticas sobre elementos que desencadenan la sobrecarga materna.

Conclusiones: £s importante identificar la carga materna relacionada a la atencion de nifios con trastorno del espectro autista, en
a Atencién Primaria de Salud.

Palabras clave: Trastorno autistico. Relaciones madre-hijo. Cuidadores.
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l INTRODUGCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um grupo
heterogéneo de fenétipos de neurodesenvolvimento!®,
com diagndstico, em grande parte, clinicamente subjetivo,
embora a disponibilidade de diferentes escalas contribuiu
para refinar o processo de avaliacdo e auxiliar no esclareci-
mento diagndstico®?. Os déficits essenciais sdo identificados
em dois dominios: comunicac¢do / interacdo social e padroes
de comportamento repetitivos e restritivos®.

Do ponto de vista epidemiolégico, segundo dados da
Organizacdo Mundial de Saude OMS), em todo o mundo,
uma em cada 160 criancas tem TEA. A prevaléncia de TEA
em muitos paises de baixa e média renda é até agora desco-
nhecida®. No que diz respeito ao sexo, a primeira estimativa
calculada sistematicamente da propor¢éo relativa de meninos
e meninas com TEA, por meio de uma metanalise de estudos
de prevaléncia realizados desde a introducéo do Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders, em 1994 (DSM-1V),
e da Classificacdo Internacional de Doencas, Décima Revisao,
estabeleceu proporcdo de homens para mulheres de 3:1¢.

As complicagdes do comportamento associadas ao
diagnostico de TEA originam a necessidade de apoio nos
ambitos comportamental, educacional, familiar, salide, lazer
e outros®. Embora interfiram na vivéncia de toda a familia,
geralmente, é a mae da crianca com TEA que busca assis-
téncia, dedica-se aos cuidados com o filho e faz adaptacoes
no cotidiano. Com isso, ocorre comprometimento da vida
social, afetiva, profissional e intensifica-se a possibilidade de
desgaste fisico e emocional dessa mulher®. Assim, é possivel
afirmar que a condicédo de ser mae de uma crianca diagnos-
tica com TEA desencadeia demandas fisicas e mentais que
merecem atencdo dos profissionais de satude.

Frente as consideracoes apresentadas que justificam
a realizacao de estudos para analise do vivido de maes
cujos filhos apresentam diagnéstico de TEA, em especial,
acerca dos fatores que desempenham papel na carga de
cuidados®, e por reconhecer que a literatura existente
sobre enfrentamento de maes de criangas com autismo
é limitada e imprecisa®, estabeleceram-se as seguintes
questdes norteadoras da pesquisa: existe sobrecarga entre
maes de criangas com diagnéstico de TEA? Quais aspectos
da vivéncia materna contribuem para sobrecarga? Diante
do exposto, objetivou-se analisar a sobrecarga materna
relacionada aos cuidados com filhos diagnosticados com
transtorno do espectro autista.

B METODO

Estudo delineado pelo método misto de pesquisa, com
design Sequencial Explanatorio (QUAN-qual) que consiste

2 Rev Gatcha Enferm. 2022;43:220210077

em duas fases distintas: etapa quantitativa, sequida por etapa
qualitativa. Os resultados qualitativos foram mobilizados
para aprofundar a andlise dos resultados quantitativost?.
Para etapa quantitativa, utilizou-se de delineamento trans-
versal, descritivo e analitico. A etapa qualitativa foi do tipo
descritivo, ocorreu apos a realizagao da analise quantitativa,
eincluiu apenas participantes que apresentaram algum nivel
de sobrecarga na primeira etapa.

Os locais da pesquisa foram a Associacdo de Pais e Ami-
gos dos Excepcionais (APAE) de um municipio do interior
do estado do Piaui, Brasil; e um ambiente virtual (grupo de
WhatsApp® Messenger) intitulado Amigos e Pais de Autistas
(APA). Esse ambiente configura-se como um grupo de
apoio, idealizado em 2017, quando surgiu a necessidade
de pais, familiares e profissionais que cuidam de criancas
com diagnostico de TEA de discutir e trocar experiéncias
sobre suas vivéncias, desde o processo de diagndstico até o
acompanhamento das criangas. Atualmente, o grupo envolve
124 participantes, tendo como membros, além de pais e
maes, enfermeiros, psicdlogos, psicopedagogos, professores
e liderancas da area. Apds convite individual realizado via
WhatsApp® Messenger, a escolha do local para realizacdo da
coleta de dados ficou a critério de cada participante.

A coleta de dados ocorreu entre janeiro e setembro de
2019. Estabeleceu-se populacdo de 80 maes de criangas com
diagnostico de TEA: 30 identificadas na APAE e 50 no APA.
Para composicdo da amostra, delinearam-se os critérios de
inclusao: mées com idades igual ou superiora 18 anos, com
filho na faixa etéaria inferior a 12 anos (conforme a definicao
deinfancia do Estatuto da Crianca e do Adolescente); e diag-
noéstico conclusivo de TEA, emitido por médico especialista
em neurologia pediatrica. Excluiram-se as participantes cujo
filho apresentava outro diagndstico associado ao TEA que
pudesse potencializar a sobrecarga materna. A amostra
foi censitaria, ou seja, incluiram-se as maes que aceitaram
participar do estudo e se enquadravam nos critérios acima
descritos. Desta forma, participaram da etapa quantitativa
do estudo 51 maes de criancas com diagndstico de TEA,
para etapa qualitativa, seis méaes contribufram.

Na primeira etapa, realizaram-se entrevistas semiestrutura-
das com 51 maes, utilizando-se de formulario que abrangeu
questdes: socioecondmicas, demograficas e relativas a carac-
terizacdo do cuidado realizado com o filho. Esse instrumento
foi submetido a um pré-teste, aplicado e utilizado em amostra
idéntica ao previsto para execucdo da pesquisa.

No mesmo encontro, a pesquisadora aplicou a verséo bra-
sileira, validada do Inventario de Sobrecarga do Cuidador (Zarit
Burden Interview— ZBl). Desenvolvido por Zarit e colaboradores
em 1985, o instrumento objetiva mensurar aspectos do cuida-
dor: qualidade de saude, bem-estar psicoldgico, estabilidade
emocional e financeira, vida social e individual, para avaliar a
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sobrecarga ao cuidar de individuos com incapacidades mental
e fisica. A versdo brasileira inclui 22 perguntas, graduadas de
Zero a quatro, de acordo com a presenca e a intensidade das
respostas para cada item. A sobrecarga do cuidador é obtida
pela soma dos escores do total de questdes’?,

As entrevistas foram audiogravadas, realizadas de forma
individual,emlocal reservado, em data e horario previamente
acordados, com duracao de cerca de 20 a 40 minutos. Esta
etapa foi desenvolvida em uma sala na APAE, enquanto as
mées aguardavam as sessdes de terapia dos filhos, ou no
domicilio da participante. Enfatizou-se para a participante
que ela poderia optar por outro local, data e horario.

Na segunda etapa da pesquisa, buscou-se incluir as
participantes que apresentaram algum nivel de sobrecarga,
mensurada na etapa anterior. Ao todo, 39 nomes foram lis-
tados, com ainclusao de seis participantes. Enfatiza-se que,
nessa etapa, ndo foi utilizado critério amostral, uma vez que
ao desenvolver a etapa de campo concomitante a analise
dos dados, foi possivel concluir a producao de dados quando
os significados expressos nos relatos maternos mostraram
0 encontro com o fendmeno investigado.

Realizaram-se entrevistas semiestruturadas a partir da
seguinte questao norteadora: como é seu dia a dia no cui-
dado com seu filho(a) com TEA? A partir dessa indagacao,
outras questoes empaticas foram levantadas, com base
em falas que necessitaram de melhor elucidacéo, sempre
atentando-se para ndo induzir o discurso da participante.

A anélise dos dados na pesquisa de método misto
ocorre tanto na abordagem quantitativa (anélise descritiva,
bivariada e multivariada) quanto na qualitativa (descricao e
andlise tematica de texto). Para anélise dos dados, utilizou-se
o software Statistical Package for Social Sciences for Windows
(SPSS) (2009), verséo 19.0, para gera¢do dos resultados. Rea-
lizaram-se estatistica descritiva, médias e desvio padréo das
varidveis. As médias das variaveis categoricas foram analisadas
estatisticamente pelo teste t de Student, e ANOVA a um
fator foi utilizada para comparagdo de mais de dois grupos.
As varidveis que apresentaram valor de p<0,20 na analise
bivariada foram inseridas no modelo multivariado, com
aplicacdo de Regressao Linear. Para todas as andlises esta-
tisticas, considerou-se o nivel de confianca de 95% (p<0,05).

A analise dos dados qualitativos aconteceu em trés
etapas: pré-analise, mediante a leitura flutuante do mate-
rial; exploracdo do material, a fim de definir as categorias; e
condensacao das informacoées para interpretacéo reflexiva
e critica. A pré-andlise, fase de organizacdo propriamente
dita, ocorreu em cinco fases: leitura flutuante; organizagéo
do material, de forma a responder aos critérios de exausti-
vidade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia;
formulacdo de hipdteses e objetivos ou de pressupostos
iniciais flexiveis que permitiram o surgimento de hip&teses

a partir de procedimentos exploratérios; referenciacao dos
indices e elaboracdo dos indicadores que foram adotados
na andlise; e preparacdo do material.

A fase de exploracdo do material, também chamada de
analise propriamente dita, envolveu a aplicagdo sistematica
das decisdes tomadas. Consistiu em operacdes de codifica-
¢ao, decomposicdo ou enumeracéo, em funcao de regras
previamente formuladas. Por fim, desenvolveu-se a catego-
rizacdo dos dados por meio do tratamento dos resultados
obtidos e interpreta¢des, quando ocorreu a transformacéo
dos resultados brutos em significativos e validos'?.

O estudo atendeu a Resolugao do Conselho Nacional
de Saude n° 466/12 e 510/2016, cadastrado no Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Piauf, e obteve
aprovacao conforme parecer nimero 3.055.460. Ainda rela-
tivo aos aspectos éticos, ressalta-se que, na etapa qualitativa,
para preservar o anonimato das participantes, estas foram
identificadas com cédigo composto pela letra M, seguida
do numero ardbico correspondente a ordem de realizacdo
das entrevistas na etapa inicial (M1, M2, M3.. M51). Todas as
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

H RESULTADOS
Etapa quantitativa

A analise do nivel de sobrecarga materna relacionada
aos cuidados do filho com diagndstico de TEA, por meio
da aplicacdo da Escala Zarit, identificou que das 51 maes
participantes, 39 (76,5%) apresentaram algum nivel de so-
brecarga, com prevaléncia de sobrecarga leve a moderada
(52,9%) (Tabela 1).

Tabela 1 - Classificacdo dos niveis de sobrecarga de maes
com filho diagnosticado com Transtorno do Espectro Autista,
de acordo com a Escala Zarit. Piaui, PI, Brasil, 2021

Escores Nivel de sobrecarga N %

0-20 Auséncia ou pouca sobrecarga 12 23,5
21-40  Sobrecarga leve a moderada 27 529
41-60  Sobrecarga moderada a grave 9 177
61-88  Sobrecarga grave 3 59
Total 51 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2019
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As participantes da pesquisa eram mulheres adultas, com
idade média de 36 anos + 7 anos, mais prevalente na faixa
etdria de 36 a 56 anos (56,9%), que se consideravam pardas
(58,8%), procedentes do municipio do estudo (68,6%), catd-
licas (62,2%), casadas (68,8%), com escolaridade até o ensino
superior (52,9%) e referiram ter apenas um filho (51,0%). A
maioria trabalhava em casa (52,9%), destacando-se o fato
de apresentar média de sobrecarga superior aquelas que
referiram vinculo empregaticio (média = 33,2 pontos). A
maior parte das mées era de familias com poder aquisitivo
de um salario minimo (54,9%) (Tabela 2).

Ao analisar a sobrecarga da amostra das maes em relacao
as caracteristicas socioeconémicas e demograficas, conforme
Tabela 2, verificou-se que a sobrecarga estava associada ao
numero de filhos (p-valor =0,044), havendo maior sobrecarga
entre maes com apenas um filho (média = 35,9 pontos) em
relacdo a dois filhos (média = 26,0 pontos) e trés ou mais
filhos (média = 26,1 pontos).

No que dizrespeito a caracterizacao dos filhos com TEA e
ao cuidado materno prestado, evidenciou-se que as criancas
tinham idades entre dois e 11 anos, sendo que a maioria se
encontrava na faixa etaria entre seis e 11 anos (54,9%), com
prevaléncia do sexo masculino (86,3%). Quanto a idade em
que receberam o diagnostico, houve prevaléncia da faixa
etdria entre um e trés anos (72,5%), sendo que a maior parte
das criancas apresentou nivel de suporte 1 (66,7%). Dentre
0s principais sintomas, constatou-se a dificuldade na fala /
comunicacao em 62,7% das criangas (Tabela 3).

De acordo com aTabela 3,94,1% recebiam acompanha-
mento do profissional psicdlogo,82,4% do fonoaudidlogo e
54,9% do psicopedagogo, com frequéncia de, pelo menos,
uma a duas vezes por semana (80,4%). Ainda relativo a
assisténcia de saude,51,0% das criancas tinham acesso a

planos de saude. Em geral, as maes afirmaram dedicacao
prioritaria em relacdo aos filhos diagnosticados com TEA,
com prevaléncia de oito ou mais horas didrias (68,6%). Das
participantes,70,6% cuidavam sozinhas das criancas. Quanto
as atividades de lazer,92,2% das mées afirmaram que as
criangas realizavam atividades extradomiciliares.

Ao analisar a sobrecarga da amostra das maes em relacao
as caracteristicas da crianca e do cuidado prestado, ainda
conforme a Tabela 3, verificou-se que a sobrecarga estava
associada a idade da crianga ao receber o diagndstico (p-valor
= 0,023), havendo maior sobrecarga entre méaes cujo filho
foi diagnosticado com TEA precocemente, entre um e trés
anos (média = 33,8 pontos), em relacao a faixa etéria entre
quatro e 10 anos (média = 23,7 pontos).

Também de acordo com a Tabela 3, houve associacéo
da sobrecarga das participantes em relagdo aos sintomas
apresentados pela crianga (p-valor = 0,014), com maior so-
brecarga entre maes de criangas que apresentavam todos os
sintomas da triade sintomatolégica do TEA (interagcao social,
comunicagdo e comportamentos repetitivos e estereotipados)
(média = 36,4 pontos). Por fim, houve associacdo significati-
va entre sobrecarga e autopercep¢do materna de sentir-se
sobrecarregada (p-valor 0,000), com maior média entre as
maes que referiram positivamente (média = 36,1 pontos).

Na Tabela 4, apresentam-se os resultados da Analise de
Regressao Linear Multivariada para avaliar fatores indepen-
dentemente associados a sobrecarga materna. As varia-
veis que permaneceram relacionadas a sobrecarga foram:
procedéncia (p=0,028), nimero de filhos (p=0,013), idade
ao receber o diagndéstico (p=0,046), nivel de autismo com
base no suporte demandado (p=0,031), a crianca apresenta
todos os sintomas da triade TEA (p=0,007) e a mée sente-se
sobrecarregada (p=0,000).

Tabela 2 - Distribuicdo das caracteristicas socioecondmicas e demograficas das maes, segundo as médias de sobrecarga.

Piaui, PI, Brasil, 2021

VELEVEH

Idade da mae (anos)

23-35 22 (43,1)

36-56 29 (56,9)
Etnia

Branca 7(13,7)

Parda 30(58,8)

Preta 13(26,5)

Indigena 1(2,0)

Zarit-Média (DP)

p-valor

0,951*
309(11,1)
31,2(16,5)

0,296**
38,1 (20,6)
28,7 (11,3)
336(16,3)
18,0 ()
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Tabela 2 - Cont.

Variaveis Zarit-Média (DP) p-valor
Procedéncia 0,056*
Municipio do estudo 35 (68,6) 28,5 (13,4)
Municipios circunvizinhos 16 (31,4) 36,7 (15,0)
Religido 0,393**
Catdlica 32(622) 293 (13,6)
Espirita 5(9,8) 27,2 (10,5)
Evangélica 11 (21,6) 358(17,6)
Outra 3(5,9) 39,3(11,5)
Estado civil 0,231**
Solteira 11(21,6) 369(12,8)
Casada 35(68,8) 299(14,9)
Separada/Divorciada 239 36,5 (0,7)
Vidva 3(59) 19,3(7.3)
Escolaridade 0,495%*
Ensino Fundamental 7(13,7) 37,1 (19,9)
Ensino Médio 17 (333) 30,1 (13,3)
Ensino Superior 27 (52,9) 30,1 (13,5)
Numero de filhos 0,044%*
Um 26 (51,0) 359(16,2)
Dois 19 (373) 26,0(9,7)
Trés ou mais 6(11,8) 26,1 (12,2)
Trabalho extradomiciliar 0,249*
Nao 27(52,9) 332(154)
Sim 24 (47,1) 286(127)
Renda familiar (salario minimo) 0,170**
1 28 (54,9) 34,3 (15,0)
2 6(11,8) 24,1 (9,3)
>3 17 (333) 28,1(13,7)

Fonte: Dados da pesquisa, 2019
*=Teste t de Student; ** = Anova a 1 fator
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Tabela 3 - Distribuicdo das caracteristicas da crianca e do cuidado prestado, segundo as médias de sobrecarga. Piauf, PI,

Brasil, 2021

Variaveis Zarit-Média (DP) p-valor

|dade (anos) 0,888*
2-5 23 (45,1) 30,7 (12,7)
6-11 28 (54,9 31,3(157)

|dade ao receber o diagndstico (anos) 0,023*
1-3 37(72,5) 33,8(15,6)
4-10 14 (27,5) 23,7 (5,6)

Sexo 0,562*
Feminino 07 (13,7) 28,1(11,9)
Masculino 44 (86,3) 31,5(14,7)

Nivel de autismo com base no suporte demandado 0,176**
Nivel 1 — exige suporte 34 (66,7) 28,5 (12,0)
Nivel 2 — requer apoio substancial 14 (27,5) 351(17,2)
Nivel 3 - suporte extremo 03 (5,9) 40,6 (20,8)

Principais sintomas'

Dificuldade na fala / comunicacéo 32(62,7) 29,5(13,5) 0,326*
Presenca de movimentos estereotipados 18 (35,3) 32,1 (14,5) 0,698*
Dificuldade de interacdo social 12 (23,5) 304 (14,2) 0,853*
Apresenta todos os sintomas da triade TEA 23 (45,1) 36,4 (14,4) 0,014*

Tratamento que realiza'

Terapeuta Ocupacional 24 (45,1) 29,7 (15,3) 0,545%

Fonoaudiologia 42 (82,4) 31,5(14,4) 0,651*

Psicologia 48 (94,1) 31,7 (14,5) 0,227*

Psicopedagogia 28 (54,9) 33,8 (15,6) 0,126*
Frequéncia de acompanhamento (por semana) 0,368*

1-2 41 (80,4) 30,1 (13,5)

>3 10 (19,6) 34,8 (17,3)
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Tabela 3 - Cont.

Variaveis Zarit-Média (DP) p-valor

Plano de saude 0,505*%
Nao 25(49,0) 324(13,3)
Sim 26 (51,0) 29,7 (15,3)

Carga horéria dedicada ao cuidado (horas por dia) 0,273*
<8 16 (31,4) 278(109)
>8 35 (68,6) 32,6(15,5)

Cuida sozinha 0,247*
Nao 15 (29,4) 274(13,1)
Sim 36 (70,6) 32,6 (14,6)

Momentos de lazer fora do domicilio 0,152*
Nao 04 (7,8) 41,0 (184)
Sim 47(92,2) 30,2 (13,8)

Sente-se sobrecarregada 0,000*
Nao 18 (35,3) 21,8(79
Sim 33 (64,7) 36,1 (14,6)

Fonte: Dados da pesquisa, 2019
'Essa varidvel poderia ser assinalada mais de uma vez.
*=Teste t de Student; ** = ANOVA a 1 fator

Maes que residiam em municipios circunvizinhos apre-
sentaram, em média, escores 5,6 pontos maiores do que
os das residentes no local do estudo. Também, maes com
dois ou mais filhos tinham reducédo média de 4,32 pontos
no escore de sobrecarga total, comparando-se a maes com
filhos Unicos. Além disso, participantes cujos filhos foram
diagnosticados mais tardiamente, na faixa etéria entre quatro
e 10 anos, apresentaram reducdo média de 0,77 pontos no
escore de sobrecarga em relagcdo aquelas em que a crianga
recebeu o diagndstico de TEA antes dos trés anos de idade.
Identificou-se, também, aumento médio de 4,16 pontos
no escore de sobrecarga entre as mdes de criangas com
nivel de suporte 3 (infere em suporte extremo em todos os
momentos), em comparacdo com nivel 2 e nivel 1; e incre-
mento médio de 4,57 pontos entre as participantes cujos
filhos apresentavam todos os sintomas da triade TEA, em
contraponto aqueles com dois ou apenas um dos sintomas.

Por fim, as maes com autopercepcdo de sobrecarga tiveram,
em média, um escore 11,45 pontos mais elevado na escala
do que as que nao tinham.

O modelo apresentado na Tabela 4 explica 35,4% da
variabilidade do escore total de sobrecarga materna. As
varidveis com maior explicacdo sobre essa variabilidade
foram, respectivamente, a mae se sentir sobrecarregada,
a procedéncia, o nivel de autismo com base no suporte
demandado e a crianca apresentar todos os sintomas da
triade TEA.

Etapa qualitativa
ApOs a realizagdo da etapa quantitativa, investigaram-se,
entre as participantes que apresentaram os maiores niveis

de sobrecarga, as nuances relativas a essa condicao, o que
resultou nas categorias analiticas: Sobrecarga relacionada ao
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Tabela 4 — Andlise de Regresséo Linear Multivariada para avaliar fatores independentemente relacionados a sobrecarga

das maes. Piaui, PI, Brasil, 2021
Varidveis
Procedéncia
NUmero de filhos
Renda familiar
|dade ao receber o diagndstico
Nivel de autismo com base no suporte demandado
Apresenta todos os sintomas da triade TEA
Momentos de lazer extradomiciliar

Sente-se sobrecarregada

b (IC 95%) Beta p-valor
561(-233a13)5) 0,184 0,028*
-4,32(-9,72 a 1,06) -0,210 0,013*
-143 (-544 a2 2,57) -0,092 0,067
-0,77(-311a1,57) -0,082 0,046*
4,16 (-1,58 2 9,90) 0,175 0,031*
4,57 (-2,95a12,10) 0,160 0,007*
-4,41 (-16,9 2 8,14) -0,084 0,076
11,45 (4,102 18,80) 0,386 <0,001*

Fonte: Dados da pesquisa, 2019; *Significativo a partir da regressao linear multivariada.

cuidar solitario; Sobrecarga relacionada ao papel paterno;
Sobrecarga relacionada ao suporte financeiro; e Sobrecarga
relacionada ao comportamento do filho.

Na categoria Sobrecarga relacionada ao cuidar solitério,
as participantes relataram as vivéncias diarias no cuidado
com o filho diagnosticado com TEA e enfatizaram que as
atividades eram realizadas, em maioria, de modo solitario.
Esses relatos sustentaram a evidéncia quantitativa que de-
terminou alto percentual de maes que afirmaram realizar
sozinhas os cuidados com os filhos.

Expuseram rotinas dificeis, geradoras de cansaco e, algu-
mas vezes, exaustao. Os dias considerados mais exaustivos
causavam sofrimento significativo, representado nas falas
pelo choro, pelo estresse, pelas alteracbes mentais e no
sono, o que culminava, inclusive, no uso de medicamentos.
Evidenciou-se, ainda nos relatos, que as maes assumiam
totalmente o papel de cuidador principal do filho.

Acordo todo dia e fago praticamente a mesma coisa com
ele, mas néo é facil (risos) [...]. Tem dias que ndo, mas
tem dias que eu estou super cansada. Tem dias que eu
chorol...], uma crianca com autismo exige muito [..] E,
ai, a sobrecarga é bastante pesada, choro hoje, daqui a
pouco eu estou boa, amanhd eu estou ruim [...] (M 08).

Eu acho sobrecarregado porque é sé eu para lidar com
ele, as vezes, tem meu filho mais velho, mas assim, eu néo
tenho o apoio de uma mde, de uma irmd [..] ¢ minha
responsabilidade (M14).

[..] soueu para casa inteira, ai, o estresse me mata mes-
mo, tem dia que falto endoidar se eu ndo tomar esse
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antidepressivo, [...] eu sinto uma carga muito pesada,
muito mesmo e comeceia ir para o psiquiatra, psicélogo,
depois do diagnéstico dele [..] (M 31).

Na categoria Sobrecarga relacionada ao papel paterno,
as participantes destacaram a importancia da presenca do
pai no cuidado com o filho diagnosticado com TEA. Algumas
maes relataram a nao aceitagao do diagnéstico pelos pais o
que, em determinadas situacdes, culminou com o abandono
parental e o estresse emocional, em virtude de o pai ndo se
fazer presente no cotidiano dos filhos ou ndo colaborar com os
cuidados, contribuindo para desencadear sobrecarga materna.

[..] eu me separei do pai dela, ela ainda com um més
de vida. [..] ¢ uma relaggo muito complicada, onde a
participagdo dele é zero na vida dela, a gente fechou o
diagnostico e tentou conversar com ele e a familia dele,
mas ele mais uma vez se ausentou, ndo aceita (M7).

Eu optei por separar do pai dele na situagao que a gente
estava, de quando eu descobri o autismo dele, como pai,
ele ndo aceitou e até hoje ele ndo aceita [..] o pai dele
nunca se interessou, porque também ele mora muito
longe e acha que é um periodo, e que vai passar (M8).

Na categoria Sobrecarga relacionada ao suporte finan-
ceiro, identificou-se que o aspecto econdmico representa
um dos problemas mais expressivos em relacédo ao cuidado
da crianca com TEA, principalmente, pela necessidade de
assisténcia médica especializada. Deste modo, o beneficio
advindo do governo, o qual constitui direito estabelecido em
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lei, torna-se significativo. Apesar disso, foi relatado que o auxilio
ndo é suficiente para condicdes satisfatérias de locomocao,
sobretudo, quando a assisténcia ocorre em outros municipios,
configurando, assim, jornada estressante para mae e crianca.
Em funcéo disso, percebeu-se que algumas maes realizavam
trabalhos informais para complementar a renda familiar, o
que culminava em aumento da sobrecarga, visto que essas
mulheres passaram a assumir jornada tripla de trabalho.

E ruim, porque toda consulta tem que ser particular, tem
que ser paga (M5).

Nao é o nimero exato que ele deveria receber, mas eu
nédo fico sem, porque eu economizo e, faco bico, entdo,
o queeu puder fazer em casa, eu faco. NGo dd para fazer
terapia [..] ndo tenho condicdes de pagar, porque eu
pago o transporte para vir duas vezes na semana (M8).

Precisa bastante, porque ele gasta muito eu ndo trabalho
[..] muitas vezes, eu falto por conta de dinheiro, porque
aindatem o carro de Nazaré para cd, da prefeitura, mas
dointerior para Nazaré eu tenho que pagar porque tem
quevir de moto, é muito dificil. E muita poeira, sol quente,
muito estressante (M18).

Na categoria Sobrecarga relacionada ac comportamento
do filho, percebeu-se, nos relatos maternos, que as mudan-
¢as no comportamento da crianca diagnosticada com TEA
afetavam a dindmica e convivéncia familiar. Desvelou-se,
ainda nessa categoria, que as méaes tinham dificuldade em
levar os filhos para ambientes fora da conjuntura domiciliar,
geralmente, pela inadequacéo relacionada ao comporta-
mento esperado, normotipico, visto que a crianca poderia
demonstrar agitagéo e irritabilidade. Ao mesmo tempo em
que relataram que essa rotina de lazer é necessaria para
evolucdo do filho, afirmaram ndo conseguir, pois contribui
para o aumento da sobrecarga. Destacaram, ainda, a presenca
do incémodo ao perceberem posturas de ndo aceitacao,
julgamento ou penalizagao.

Oautismo dele é de grau moderado com hiperatividade,
entdo complica mais ainda [..]. As vezes, eu ndo tenho
paciéncia, as vezes, eu extrapolo [..] tem gente que fala
assim: ‘'mulher, mas como que tu sais? Eu néo preciso
de ninguém para ter pena de mim, porque tem pessoas
que falam assim: ‘ah, meu Deus, e como é que vai ser
tua vida? (M8).

Minha vida social, depois que eu descobri que ele tinha
autismo, mudou muito. Diminuiu os passeios, porque
chega nos lugares ele dd crise e as pessoas ndo entendem
e olham para a gente de cara feia, é horrivel. Eu quero,
as vezes, ir com ele para os lugares, mas ndo me sinto

bem [..] ndo aguento aqueles olhares que as pessoas
fazem para a gente. (M14).

[..] as vezes, eu até planejo de sair, porque eu sei que
é muito importante para o desenvolvimento dele, ai,
quando chega na hora, eu nhdo vou porque quando
chegano lugar, ndo tem sossego, eu me estresso (M18).

M DISCUSSAO

Os resultados de prevaléncia de sobrecarga materna
relacionada ao cuidado de criancas com TEA reforcaram
achados de outras pesquisas®'®. A identificacdo da sobre-
carga materna, na graduacao de leve a grave (76,6%), apro-
ximou-se da autopercepcdo materna de sobrecarga (64,7%),
com associagdo significativa entre essas duas varidveis. Os
dados qualitativos emergentes dos relatos maternos também
contribufram para confirmar os resultados quantitativos,
visto que as maes retomaram repetidas vezes, ao longo da
entrevista, a sensacéo de sobrecarga relacionada ao cuida-
do prestado ao filho. Nesse ambito, houve convergéncia
com estudo realizado em Salvador (Bahia), cujo objetivo
foi analisar os aspectos subjetivos associados a percepcao
dos pais sobre as mudancas ocorridas em suas vidas apds o
nascimento de seu filho com TEA, no qual as participantes
relataram sobrecarga emocional e fisica decorrente dos
cuidados com o filho autista .

As percepcdes coerentes de sobrecarga materna de-
correm do fato das maes de criancas com TEA precisarem
gerenciar diversos papéis, afim de enfrentar os desafios que
a deficiéncia impoe®. A maioria exerce sozinha o cuidado
aos filhos e, neste sentido, desvelam-se implicacdes e pri-
vacdes na vida pessoal, como baixo bem-estar emocional,
com sensagao de estar sobrecarregada; desespero com a
natureza incurdvel do transtorno, e frustracdo com a expe-
riéncia parental que nao esta de acordo com o esperado!’™.
Comiisso, ocorrem diversos problemas no ambito da satide,
podendo desencadear alteracdes graves, como depressao
e outros problemas psicossociais®.

A andlise quantitativa apontou, ainda, que, apesar da
presenca fisica, os pais ndo sdo participativos no cuidado
com os filhos diagnosticados com TEA, o que contribui para
sobrecarga materna, devido ao ato solitario de cuidar. Apesar
daandlise da varidvel estado civil terindicado predominancia
de participantes casadas, foi relatado que muitos pais ndo
aceitam o diagnostico dos filhos, trazendo tensoes familiares
que repercutem na vida conjugal. Nesse contexto, os resul-
tados qualitativos confirmaram os resultados quantitativos,
visto que os depoimentos das participantes traduziram o
sentimento de abandono e solidéo, pela restrita participacdo
paterna na divisao de tarefas.
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Com base nessas informacdes, sugere-se que intensificar
o papel do pai em cuidar da crianca com TEA teria efeito
positivo na diminui¢do da sobrecarga materna e melhoria
da qualidade de vida da mae'?.

Observou-se que ter um filho com TEA desencadeia so-
brecarga significativa para as maes, relacionada aos cuidados
infantis. Este fendmeno esta relacionado a cultura tradicional,
em que elas exercem o papel de principal cuidador dos filhos
ao invés de dividi-lo com os pais. Por um lado, devido as de-
mandas sociais, as mulheres tém assumido a fungao de ficar
em casa para cuidar das criangas, principalmente, quando
possuem alguma deficiéncia. Por outro lado, em geral, ocorre
a identificacdo das mulheres com esses papéis, 0 que tam-
bém as torna mais dispostas a renunciar interesses pessoais
em funcao da familia. Assim, a carga de cuidar dos filhos,
frequentemente, recai sobre a mae, mas nao sobre o pai™.

Na varidvel quantitativa acerca da realizacdo de terapias,
evidenciou-se que as maes compreendiam a assisténcia a
salide como importante para o desenvolvimento dos filhos. Ao
mesmo tempo, a andlise qualitativa revelou que as atividades
envolvendo a realizagdo dessas terapias, em especial quando
necessitava de deslocamento para municipios vizinhos, tra-
ziam implicacdes para sobrecarga materna, gerando intenso
cansaco fisico e mental. Nesse interim, verificaram-se maiores
niveis de sobrecarga associados ao fato da participante ser
procedente de municipios circunvizinhos ao local onde o
estudo foi realizado e se encontram os centros terapéuticos.

Infere-se que a disponibilidade e facilidade para aces-
sar as instalacdes de acompanhamento de TEA, conforme
também observado em estudo que objetivou determinara
sobrecarga de cuidado percebida pelos cuidadores principais
de criancas ou adolescentes autistas que visitam unidades
de saude na cidade de Lucknow, Uttar Pradesh, na India,
devem ser a razdo mais provavel para menor percepcao de
sobrecarga identificada pelas maes provenientes da mesma
cidade onde o estudo foi realizado!"”.

Os resultados quantitativos apontaram que a maioria das
participantes estava inserida em familias de baixa renda, em
que, pelo contexto de dedicacdo aos filhos, ndo poderiam
trabalhar fora do domicilio. A anélise qualitativa permitiu a
compreensdo mais abrangente dessa conjuntura, demons-
trando, por meio dos relatos das maes, sentimentos de preo-
cupacéo e frustracdo, em decorréncia da renda insuficiente,
que gera dificuldades, inclusive no que concerne ao acompa-
nhamento dos filhos. Interessante notar, ainda, que as maes
que nao tinham vinculo empregaticio apresentaram média
de sobrecarga maior do que as méaes que trabalhavam fora
do domicilio e que, consequentemente, apresentavam renda
inferior. Esse fato é importante, visto que a renda, deficiente
ou limitada, associa-se a maiores niveis de sobrecarga mater-
na, sendo uma possivel explicacéo para esse achado o fato
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de que a maioria dessas maes pode nao estar conseguindo
fornecer nenhum tipo de assisténcia para os filhos autistas!”.

No que diz respeito a varidvel comportamento dos filhos,
apesar de 92,2% das participantes terem afirmado realizar
atividades de lazer com as criangas, os relatos revelaram que
grande parte se exclui de lugares onde a movimentacao social
estd presente. Percebeu-se que, em muitas situacdes, o com-
portamento da crianca gera desconforto e constrangimento
nas maes, porque € julgado por pessoas desconhecidas. Com
isso, apesar de considerarem o lazer fundamental para abre-
viagdo dos sintomas de sobrecarga, as maes afirmaram nio o
usufruir livremente. Apresentou-se, portanto, dado qualitativo
contraditério ao evidenciado na anélise quantitativa.

Nesse aspecto, estudo que objetivou compreender as
experiéncias de maes de criangas com TEA no Egito, confirma
que a ampla gama de sintomas que distinguem a crianca
comTEA e aacompanha ao longo da vida, afeta as maes, as
quais se sentem socialmente isoladas e constrangidas com
o comportamento do filho em publico e, por esse motivo,
preferem manter a crianga em casa, com consequente im-
pacto negativo na vida social da crianca e da familia®. No
entanto, é importante refletir que tal conjuntura decorre do
fato da sociedade, de um modo geral, ter dificuldades de
incluir pessoas neurodivergentes em seus diversos ambientes.

O estudo em tela apresentou também associagao da
sobrecarga da mae em relacdo ao numero de filhos, com
maior prevaléncia entre maes com apenas um filho. Esse dado
convergiu com estudo transversal que objetivou examinar a
sobrecarga do cuidador e os estilos de enfrentamento do es-
tresse de 131 pais de criangas com TEA matriculadas em centro
de prética de ensino privado em Istambul, o qual identificou
sobrecarga do cuidador significativamente maior para pais de
um filho em comparacao com pais de mais filnos®. A andlise
qualitativa desvelou que a presenca de outro filho,em especial
mais velho, pode ajudar a reduzir o cuidar solitario, e, assim,
diminuir a sobrecarga materna, fato também identificado
em um estudo que objetivou avaliar o nivel de estresse em
maes de criancas com TEA!'®. Ademais, irmaos neurotipicos
de criangas com TEA tendem a manter um senso protetor
e empdtico, ajudando-as conforme as necessidades, o que
contribui positivamente no desenvolvimento, uma vez que
criancas com TEA ndo possuem suporte social adequado!?,
o que pode colaborar para diminuir a sobrecarga materna.

Outra varidvel associada a sobrecarga maternafoia idade
da crianca ao receber o diagndstico, identificando-se maior
sobrecarga entre maes cujo filho foi diagnosticado com
TEA precocemente, entre um e trés anos. Infere-se que esta
associacdo é proveniente do fato de que para maioria dos
sinais de TEA, o nivel de suporte mais alto € preditivo de uma
idade mais precoce do diagnostico?. Estudo transversal rea-
lizado com 90 cuidadores (com idade <60 anos) de criancas e
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adolescentes com diagndstico de TEA, atendidos em unidades
de saude publicas e privadas que oferecem tratamento para
autisno em Lucknow, Uttar Pradesh, India, também verificou
que os cuidadores cujos filhos foram diagnosticados com
menos de 24 meses de idade perceberam maior sobrecarga,
com reducdo da carga percebida a medida que a idade do
diagnéstico aumentava, sendo estatisticamente significativa
ao comportamento do paciente!”.

Também, houve associacdo da sobrecarga das partici-
pantes em relagdo aos sintomas apresentados pela crianga,
determinando-se maior sobrecarga entre maes de criangas
que apresentavam todos os sintomas da triade sintomato-
l6gica do TEA: interacdo social, comunicagdo e comporta-
mentos repetitivos e estereotipados. Esse achado corrobora
estudo que objetivou avaliar a qualidade de vida de pais
chineses de criancas pré-escolares com TEA e a associacdo
com comprometimento social infantil e carga de cuidado
infantil, o qual identificou que quanto maior o agravamento
dos sintomas de TEA, maior o nivel de estresse parental e
sobrecarga, especialmente para as maes. Nesse mesmo
direcionamento, evidenciou-se correlagdo positiva entre
o nivel de suporte necessario ao cuidado da crianca e a
sobrecarga total de cuidados percebida pelas maes. Esse
dado é consistente com estudos da literatura®'”.

Il CONCLUSAO

A prevaléncia de sintomas de sobrecarga na amostra do
estudo foi alta, ratificando dados apresentados em pesquisas
nacionais e internacionais. A identificacdo da sobrecarga
materna, na graduacgéo de leve a grave, corrobora a auto-
percepcao materna de sobrecarga, demonstrando que as
participantes apresentaram critica adequada em relagao
a propria condicdo de saude. Nessa conjuntura, os dados
qualitativos emergentes do vivido materno também con-
tribuiram para confirmar os resultados quantitativos.

Alimitacdo do estudo se relaciona ao fato de apresentar
informacdes obtidas em um determinado momento e, por
esses motivos, pode-se estar sujeito a influéncias temporais
e socioculturais.

Nesse contexto, destaca-se aimportancia daimplemen-
tacdo da identificacdo de sinais e sintomas de sobrecarga,
na rotina de assisténcia e cuidado as maes de criangcas com
diagnostico de transtorno do espectro autista, na Atencao
Priméria a Saude. Para tanto, faz-se necessaria a qualificacdo
dos profissionais de saude, em especial do enfermeiro,
para que possam desenvolver o cuidado fundamentado
no conhecimento integral do processo de diminuicao da
sobrecarga materna relacionada ao cuidado de criangas
com o referido diagnostico.

Os dados do presente estudo podem ser utilizados na
formagao de recursos importantes a assisténcia a mulher,
principalmente, a mae cuidadora de crianca com transtorno
do espectro autista, assim como para o fortalecimento da
realizacao de outras pesquisas nesta area do conhecimento
humano. Por fim, destaca-se que o conhecimento dos fatores
que influenciam a sobrecarga de mées pode contribuir no
planejamento e desenvolvimento de estratégias de orientagao/
reorientacdo e assisténcia a maes e criangas neurodivergentes,
que devem ter seus diretos respeitados, com a garantia da
inclusao social em todos os espagos de convivéncia humana.
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