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RESUMO

Este estudo investiga como o cuidado de criangas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) impacta a saude mental de suas maes, tomando o diagndstico como marco que
rompe expectativas e aciona um luto simbdlico. Objetivou-se analisar medos, desafios,
frustragdes, abdicagbes e expectativas dessas mulheres. Adotou-se abordagem
qualitativa, exploratéria, com 29 maes residentes no Espirito Santo; aplicou-se
questionario on-line com perguntas semiestruturadas e realizou-se analise de conteudo
tematica (Bardin), sob TCLE e normas éticas vigentes. Os resultados evidenciam
sobrecarga elevada (93,1%), ansiedade (72,4%), medo (69,0%) e tristeza (44,8%),
além de cansaco fisico/mental e acesso restrito a tratamentos (79,3%), dificuldades
financeiras (62,1%) e preconceito (55,2%). Verificou-se abdicagdo profissional
expressiva (25/29 deixaram o trabalho) e auséncia de rede de apoio em mais da metade
dos casos, com nitida assimetria de género no cuidado. Relatos indicam sintomas
somaticos (insOnia, dor, fadiga) e descompasso entre direitos legais e a oferta real de
terapias e inclusdo escolar, reforcando a necessidade de respostas intersetoriais:
rastreamento e cuidado em saude mental na Atencdo Primaria, psicoeducacao e
grupos de apoio, “respite care”, protecdo de renda e qualificagdo da escola inclusiva.
Conclui-se que proteger a saude mental das cuidadoras é condi¢ao para a inclusao e
o desenvolvimento das criangas com TEA, exigindo corresponsabilizagéo entre familia,
saude, educacao e assisténcia social.

Palavras-chave: Saude Mental; Maternidade Atipica; Transtorno do Espectro Autista.

' Graduanda de Psicologia - Centro Universitario Salesiano (UniSales). Vitéria/ES, Brasil.

llorybautz@gmail.com
2 Orientadora Profe. Ms. Renata Massalai- Centro Universitario Salesiano (UniSales). Vitéria/ES, Brasil.
renata.massalai@salesiano.br



ABSTRACT

This study investigates how caring for children with Autism Spectrum Disorder (ASD)
impacts the mental health of their mothers, taking the diagnosis as a turning point that
disrupts expectations and triggers a symbolic grief process. The objective was to
analyze the fears, challenges, frustrations, sacrifices, and expectations of these women.
A qualitative, exploratory approach was adopted, involving 29 mothers residing in
Espirito Santo, Brazil. An online questionnaire with semi-structured questions was
applied, and thematic content analysis (Bardin) was conducted, following informed
consent and current ethical standards. The results reveal a high level of overload
(93,1%), anxiety (72,4%), fear (69,0%), and sadness (44,8%), in addition to physical
and mental exhaustion and limited access to treatments (79,3%), financial difficulties
(62,1%), and experiences of prejudice (55,2%). A significant professional withdrawal
was observed (25 out of 29 left their jobs) and more than half reported lacking a support
network, showing a clear gender asymmetry in caregiving. Reports indicate somatic
symptoms (insomnia, pain, fatigue) and a mismatch between legal rights and the actual
provision of therapies and inclusive education.These findings underscore the need for
intersectoral responses: mental health screening and care in Primary Health Care,
psychoeducation and support groups, respite care, income protection, and
strengthening of inclusive education. It is concluded that protecting caregivers’ mental
health is essential for the inclusion and development of children with ASD, requiring
shared responsibility among family, health, education, and social assistance sectors.

Keywords: Mental Health; Atypical Motherhood; Autism Spectrum Disorder.



1 INTRODUGAO

De acordo com o Manual Diagnostico Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5-TR)
conforme APA (2023), o transtorno do espectro autista (TEA) caracteriza-se por
prejuizos persistentes na comunicagao e na interagéo social reciproca, acompanhados
por padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, sendo
esses sintomas presentes desde a infancia e suficientemente significativos para
comprometer o funcionamento diario do individuo.

Diante das implicagdes funcionais significativas que o TEA pode acarretar, o momento
do diagndstico representa um ponto de transformacgéo na vida das familias, em especial
das maes, que, frequentemente, assumem o papel de cuidadoras principais. Esse
momento € comumente acompanhado por uma carga de emogdes, como negagao,
medo, tristeza, culpa e ansiedade (Souza, 2022).

A incerteza quanto ao futuro e o estigma social associado ao desenvolvimento atipico
agravam ainda mais o sofrimento emocional. Essas experiéncias impactam
profundamente a identidade da méae, seus relacionamentos e sua percepc¢ao de eficacia
no cuidado do filho. As reagdes iniciais ao diagndstico de um filho com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) frequentemente envolvem um estado de choque, seguido por
um processo de luto simbdlico pela perda do filho idealizado. Em alguns casos, esse
processo pode culminar em sentimentos de rejeicdo ou até mesmo abandono da
crianga, comprometendo a construgdo de um ambiente afetivo e acolhedor. Essas
vivéncias ressaltam a importancia de oferecer apoio psicoldgico continuo as familias,
desde o periodo gestacional até o pos-diagnostico, a fim de favorecer uma adaptagao
mais saudavel (Souza, 2022).

A sobrecarga emocional imposta pela rotina de cuidados, agravada pela escassez de
redes de apoio, contribui significativamente para o aumento de quadros de sofrimento
psiquico entre maes de criangas autistas, que apresentam niveis mais elevados de
ansiedade, depressao e estresse do que maes de criangas neurotipicas (Duarte; Faria,
2020).

Fatores como a privacdo crbnica de sono, o isolamento social e as dificuldades
financeiras intensificam ainda mais esse cenario, ampliando o risco de adoecimento
mental e esgotamento emocional prolongado. Diante das altas demandas exigidas pela
maternidade atipica, € comum que essas mulheres enfrentem perdas importantes em
suas esferas pessoal, social e profissional, renunciando a carreira, da convivéncia
social e de vinculos afetivos em razao da dedicacao quase exclusiva aos cuidados com
os filhos (Baldo et al., 2024).

Apesar da evidente vulnerabilidade dessas méaes, as politicas publicas e os sistemas
estruturados de apoio ainda sao insuficientes. Ha uma caréncia de servigos integrados
e acessiveis que atendam tanto as necessidades da crianga quanto ao bem-estar
mental da cuidadora. Maes com menor nivel socioecondmico e educacional tendem a
vivenciar maior sofrimento psiquico diante do impacto do diagndstico de TEA na
dindmica familiar, enfrentando dificuldades no acesso a cuidados especializados e
sendo frequentemente obrigadas a renunciar a projetos pessoais e profissionais para
atender as demandas do filho (Baldo et. al., 2024).
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Em uma sociedade ainda estruturada sob bases patriarcais e marcada por altos indices
de abandono paterno, a efetiva protecéo e inclusdo social da crianga atipica demanda,
igualmente, a criagado e a implementagao de politicas que reconhegam e valorizem o
papel da maternagem, compreendendo esse exercicio ndo apenas como uma
responsabilidade individual, mas como uma fungao social que requer reconhecimento,
suporte e partilha de responsabilidades (Souza, 2022).

Nessa perspectiva, o problema central deste estudo residiu em compreender quais sao
os principais desafios enfrentados por maes de criangas com Transtorno do Espectro
Autista e como esses desafios impactam sua saude mental, suas expectativas e suas
escolhas de vida, tendo como objetivo geral analisar os impactos na saude mental
dessas mulheres, considerando seus medos, frustragdes, abdicacdes e expectativas
em relagdo ao futuro. Para atingir tal propdésito, foram definidos objetivos especificos
como identificar os principais medos e ansiedades enfrentados por essas maes;
investigar os desafios praticos e emocionais no exercicio do cuidado; analisar
frustracdes e sentimento de culpa; explorar as renuncias realizadas em relacéo a vida
pessoal; e compreender as expectativas construidas em relagao ao futuro.

Ao dar voz a essas cuidadoras, a pesquisa buscou promover maior conscientizacao
sobre as dificuldades enfrentadas por elas, contribuindo para o enfrentamento de
estigmas e preconceitos que ainda permeiam a sociedade em relagao as criangas com
TEA e as suas familias.

2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 CRIANCAS COM TEA

O desenvolvimento humano € um processo dinamico e mutavel ao longo da vida,
influenciado por uma interacdo complexa de fatores bioldgicos, psicolégicos e sociais.
Feldman e Papalia (2013) afirmam que o desenvolvimento humano analisa os dominios
fisico, cognitivo e psicossocial, onde o desenvolvimento fisico abrange o crescimento
corporal e cerebral, as capacidades sensoriais, as habilidades motoras e a saude; o
dominio cognitivo envolve processos como aprendizagem, atencdo, memoria,
linguagem, pensamento, raciocinio e criatividade; e o desenvolvimento psicossocial
compreende as emocgdes, a personalidade e as relagdes sociais.

Como apontado por Feldman e Papalia (2013), conforme a area do desenvolvimento
humano foi se consolidando como uma disciplina cientifica, seus objetivos passaram a
abranger a descricao, explicagao, previsao e intervengdo no comportamento humano.
Para descrever, por exemplo, quando a maioria das criangas comega a falar ou qual o
tamanho médio do vocabulario em determinada idade, os pesquisadores analisam
grandes grupos e estabelecem parametros normativos. A partir disso, buscam
compreender os processos envolvidos na aquisigao da linguagem, bem como os fatores
que explicam variacbes, como o0 atraso na fala em algumas criancas. Esse
conhecimento permite prever possiveis dificuldades futuras e fundamenta intervencgdes
adequadas.

Nesse contexto, o termo desenvolvimento atipico refere-se a padroes de crescimento e
maturacéo que se desviam do esperado para determinada faixa etaria, afetando um ou
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mais dominios do desenvolvimento fisico, cognitivo ou psicossocial. Abreu (apud Alves
et al.,, 2021) conceitua criangcas atipicas como aquelas cujo desenvolvimento se
diferencia dos padrdes considerados tipicos para a faixa etaria, apresentando
especificidades nos dominios cognitivo, motor, emocional, sensorial ou de
comunicagao. Essas particularidades, que as distinguem do desenvolvimento esperado,
estdo frequentemente associadas a condigdes classificadas como transtornos do
neurodesenvolvimento.

De acordo com o Manual Diagnéstico Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5-TR)
conforme (APA, 2023), esses transtornos do neurodesenvolvimento englobam um
conjunto de condi¢des com inicio no periodo do desenvolvimento e que se caracterizam
por déficits no funcionamento pessoal, social, académico ou profissional. Esse conceito
abrange condigdes como TEA, Transtorno do Déficit de Atencdo e Hiperatividade
(TDAH), Transtorno Opositor Desafiador (TOD), entre outras, que influenciam a forma
como os individuos processam informacdes e interagem com o mundo, e que
demandam apoio especializado.

Dada essa realidade, observa-se um crescimento expressivo nos diagnosticos de
criancas com TEA, tanto no Brasil quanto em ambito internacional. Os dados
epidemiologicos evidenciam um cenario em constante transformacdo. Nos Estados
Unidos, os Centros de Controle e Prevengao de Doencgas (CDC) registraram, em 2022,
uma prevaléncia de 32,2 casos por 1.000 criangcas de 8 anos com TEA. Além disso,
constatou-se que 66,5% dessas criangas possuiam um teste de autismo documentado.
No Brasil, conforme divulgado pela Agéncia de Noticias do IBGE, o Censo Demografico
de 2022 identificou aproximadamente 2,4 milhdes de pessoas com diagndstico de TEA,
representando cerca de 1,2% da populagéo nacional.

Esse fenbmeno pode ser atribuido a multiplos fatores, incluindo avancos na medicina,
maior conscientizagdo sobre transtornos do neurodesenvolvimento e mudangas nos
critérios diagnésticos. Um dos principais motivos para o crescimento dos diagndsticos
€ a evolucao nos critérios clinicos. A publicacdo de manuais como o0 DSM-5-TR (APA,
2023) e o CID-11 (OMS, 2022) ampliou a definicdo de transtornos do
neurodesenvolvimento, incorporando subtipos que antes ndo eram reconhecidos. No
caso do TEA, por exemplo, a concepgao atual abrange um espectro mais diversificado,
incluindo individuos com diferentes graus de necessidade de suporte, 0 que permite
identificar casos que, no passado, poderiam ser negligenciados ou classificados
erroneamente.

Além disso, a maior conscientizagcao sobre a neurodivergéncia e a reducao do estigma
social tém desempenhado um papel crucial. Paralelamente ao aumento no numero de
diagndsticos de TEA em nivel global, observa-se também a ampliagéo de organizagoes,
grupos e movimentos formados por pessoas com esse diagndstico e por seus
familiares, com finalidades diversas (Araujo; Silva, Zanon, 2023). Diante desse cenario,
a neuroatipicidade, antes cercada de mitos e preconceitos, passou a ser discutida sob
uma otica de direitos humanos, favorecendo a aceitagéo e o acesso a diagnosticos.

Apesar dos avangos conquistados, ainda persistem desafios estruturais significativos.
As politicas publicas de inclusdo enfrentam a complexa missdo de, simultaneamente,
expandir a rede de atendimento e promover a efetiva inclusdo social das criangas com
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TEA. Nesse cenario, torna-se essencial o fortalecimento de programas de intervengao
precoce, a ampliacdo do apoio as familias e a implementacéo de estratégias eficazes
de combate a discriminagao. De acordo com o Ministério Publico (2014), cabe ao poder
publico garantir uma rede de apoio no ambito do sistema de saude, composta por
profissionais qualificados e disponiveis para atender essas familias, oferecendo
informacdes adequadas sobre as particularidades do transtorno, com a¢gdes embasadas
em principios que favorecam o enfrentamento do autismo, incentivem o
desenvolvimento infantil e contribuam para uma vida com menor nivel de estresse para
a criancga e sua familia.

2.2 SOBRECARGA MATERNA COM FILHOS COM TEA

A construcao histérica dos papéis sociais atribuidos as mulheres, especialmente como
maes e cuidadoras primarias, € um processo profundamente enraizado nas estruturas
patriarcais e culturais que atravessam os séculos, onde o pai foi concebido como o
provedor da familia, responsavel por garantir os recursos materiais, enquanto a mae
cabia o cuidado direto dos filhos e do lar (Cruz et.al, 2022).

Silva (2022) argumenta que o modelo tradicional de paternidade ndo apenas afastou os
homens das responsabilidades afetivas e do convivio cotidiano com os filhos, como
também consolidou uma cultura que associa o cuidado como algo inerentemente
feminino. Com isso, construiu-se historicamente a imagem do pai como figura
responsavel por prover prote¢cao, seguranga, justica, sabedoria e sustento a familia.
Esses aspectos socioculturais influenciam diretamente a concepcdo de familia, a
representacdo social da paternidade e, principalmente, os sentimentos vivenciados
pelos filhos ao longo do desenvolvimento, especialmente em relagdo ao abandono.

Essa configuracédo sociocultural tem gerado profundas consequéncias no contexto da
parentalidade, especialmente quando se trata da coparentalidade no cuidado de
criancas com TEA, ja que, apesar dos avancgos legais e sociais, os papéis tradicionais
ainda persistem. As mulheres continuam sendo as principais responsaveis pelos
cuidados com os filhos, mesmo quando trabalham em jornada integral.

No contexto da maternidade atipica, essas demandas sao ainda mais intensificadas.
Souza (2022) destaca que a maternidade atipica impde desafios que vao além daqueles
vivenciados no ato comum de maternar, como a auséncia de rede de apoio, a
sobrecarga mental e a dificuldade de conciliar a criagdo dos filhos com a jornada de
trabalho, ja que além dessas questbes, as maes enfrentam diversos obstaculos
adicionais relacionados a inclusdo e ao preconceito, como o0 capacitismo, a falta de
acessibilidade arquiteténica e atitudinal, a exclusdo social, o isolamento, a recusa
disfargada de matricula nas instituicdes de ensino, bem como o impacto emocional
decorrente da convivéncia com a deficiéncia ou limitacdes da crianca. Soma-se a isso
a luta constante por diagnostico, tratamento e terapias adequadas e oportunas, a
exigéncia de cuidados intensivos, os altos custos com tratamentos e medicamentos,
além da maior incidéncia de abandono paterno, entre outras dificuldades enfrentadas
no cotidiano.

O cuidado constante e muitas vezes solitario faz com que a identidade da mulher se
sobreponha quase totalmente a fungdo materna, prejudicando seu bem-estar e sua
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autonomia. Em razao da elevada demanda imposta pelos cuidados maternos, muitas
maes vivenciam perdas significativas em diversas areas de suas vidas, sobretudo nas
esferas social, afetiva e profissional, sendo comum a renuncia a carreira, ao convivio
social e a vinculos socioafetivos em fungcdo da dedicacgdo integral a atencado e aos
cuidados com os filhos (Baldo et. al., 2024).

A mae cuidadora ndo apenas presta cuidados diretos, mas também se torna a principal
articuladora da rede de apoio da crianga, 0 que exige habilidades de organizagéo,
resiliéncia e uma capacidade emocional elevada para lidar com frustragdes, cobrancas
e expectativas da sociedade e da familia. Além disso, o impacto do cuidado constante
sobre a saude mental dessas mulheres € profundo e frequentemente negligenciado. Ha
uma prevaléncia aumentada de sintomas de ansiedade, depressdo, estresse e
sentimento de culpa nessas mulheres ja que a sobrecarga emocional gerada pela
constante vigilia, pelas incertezas acerca do futuro da crianga e pela falta de apoio
adequado contribui para o adoecimento psiquico (Duarte; Faria, 2020).

A romantizacdo da maternidade, amplamente difundida no imaginario social, embora
pareca valorizar a forca e a resiliéncia feminina, muitas vezes opera como um
mecanismo de silenciamento desse sofrimento psiquico vivido por mulheres que
assumem sozinhas o cuidado de filhos atipicos, impondo um ideal inatingivel de
abnegacao, resiliéncia incondicional e felicidade plena, dificultando que essas méaes
expressem suas dores, frustragdes e vulnerabilidades, além de inibir a busca por ajuda
profissional ou redes de apoio. Do ponto de vista social, € mais confortavel e aceitavel
sustentar a crenca de que toda mulher que gera um filho possui, naturalmente, a
capacidade de cuidar dele, do que reconhecer a existéncia de criangas desamparadas
por méaes que, por diferentes razdes, nao conseguiram exercer plenamente esse papel
ou demonstrar o afeto esperado (Acacio; Correia; Santos, 2023).

Sendo assim, sentimentos legitimos como o esgotamento, a sobrecarga emocional e
até mesmo o arrependimento materno tornam-se tabus, frequentemente reprimidos por
medo do julgamento social. O resultado é um processo de invisibilizacdo do sofrimento
materno, que agrava o risco de adoecimento mental e reforca a soliddo dessas
mulheres em sua experiéncia da maternidade atipica.

3 METODOLOGIA

3.1 DELINEAMENTO DE PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida a partir de uma abordagem qualitativa, com carater
exploratdrio, tendo como objetivo compreender as experiéncias subjetivas de maes de
criangas diagnosticadas com TEA. O intuito foi identificar e interpretar seus medos,
desafios, frustracdes e expectativas, com especial atengao as dimensdes emocionais
e sociais presentes em suas vivéncias. A escolha por esse delineamento foi
fundamentada na concepg¢do de que, conforme expde Gil (2008), a pesquisa
exploratéria possibilita uma aproximacédo aprofundada com o fendbmeno estudado,
favorecendo sua compreensao. A abordagem qualitativa, segundo Minayo (2012), se
mostrou adequada por permitir o acesso a significados e percepg¢des que nao poderiam
ser reduzidos a numeros, mas que exigiam analise interpretativa.



3.2 PARTICIPANTES

As participantes da pesquisa foram maes de criangas com diagnostico de TEA, todas
residentes no estado do Espirito Santo. A selecdo ocorreu de forma intencional,
considerando a acessibilidade e a disposi¢ao para colaborar com o estudo. As maes
foram convidadas por meio do aplicativo WhatsApp, onde receberam uma breve
apresentacao sobre os objetivos da investigagao e orientagcdes para participacao. Nao
houve limitagao prévia quanto ao numero exato de respondentes, sendo incluidas todas
as que aceitaram participar e preencheram o instrumento proposto.

3.3 PROCEDIMENTO

O processo de coleta de dados ocorreu em duas etapas complementares. Inicialmente,
foi realizada uma revisdo bibliografica em bases de dados cientificas, abrangendo
produgdes nacionais e internacionais publicadas principalmente nos ultimos cinco anos.
Essa etapa permitiu contextualizar teoricamente a pesquisa e identificar lacunas na
literatura sobre a tematica.

Na sequéncia, foi aplicado um questionario elaborado na plataforma Google Forms,
composto por perguntas semiestruturadas, a fim de possibilitar que as maes
expressassem suas percepcdes e sentimentos. O link de acesso ao formulario foi
enviado individualmente as participantes pelo WhatsApp, juntamente com uma
mensagem explicativa sobre a pesquisa. Antes de iniciarem as respostas, cada
participante teve acesso ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), no
qual estavam descritos os objetivos do estudo, a garantia de sigilo e anonimato, bem
como o direito de desistir da participacdo a qualquer momento, sem qualquer prejuizo.
A concordancia com o termo foi registrada eletronicamente no proprio formulario.

3.4 INSTRUMENTO DE INVESTIGAGCAO

O instrumento utilizado foi um questionario online com questbes elaboradas
especificamente para este estudo. A escolha desse recurso teve como finalidade obter
relatos ricos em detalhes, permitindo compreender as vivéncias maternas sob uma
perspectiva pessoal e subjetiva. As perguntas foram construidas de modo a estimular
reflexdes sobre as dificuldades enfrentadas, as estratégias de enfrentamento utilizadas,
as expectativas em relagédo ao futuro e os impactos emocionais e sociais decorrentes
do diagndstico do filho.

3.5 ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

Concluida a coleta, todas as respostas foram transcritas e submetidas a analise de
conteudo tematica, conforme o método proposto por Bardin (2015). O processo teve
inicio com a leitura flutuante do material, que possibilitou uma visao geral dos relatos
obtidos. Em seguida, foram realizadas a codificagdo das respostas e a identificagdo das
unidades de registro relacionadas aos objetivos do estudo. Por fim, as informacdes
foram agrupadas em categorias tematicas que evidenciaram padrdes recorrentes e
significados compartilhados pelas participantes. Essa analise permitiu compreender as
dimensdes emocionais e sociais presentes nas narrativas e articular com os
referenciais teodricos encontrados na revisao bibliografica.



3.6 ASPECTOS ETICOS

O estudo seguiu integralmente as diretrizes éticas estabelecidas pela Resolugdo n°
510/2016 do Conselho Nacional de Saude e pelo Cédigo de Etica Profissional do
Psicologo (2022). Todas as participantes foram informadas sobre os objetivos da
pesquisa e assinaram eletronicamente o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Foi assegurado o anonimato por meio do uso de nomes ficticios e a confidencialidade
das informagdes, que foram utilizadas exclusivamente para fins académicos e
cientificos. Nenhum dado que pudesse identificar as participantes foi divulgado,
garantindo o respeito e a integridade das colaboradoras ao longo de todo o processo.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario
Salesiano (UniSales), sob o numero de parecer 7.077.712, conforme registro na
Plataforma Brasil na pagina 27 (anexo 1).

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 CARACTERISTICAS DA AMOSTRA

A pesquisa contou com a participagdo de 29 maes de criangas diagnosticadas com
TEA, residentes no Estado do Espirito Santo, com idades entre 22 e 52 anos. 62,1%
das maes sdo casadas ou vivem em unido estavel, 34,5% sao solteiras e 3,4%
divorciadas. Entre elas, 65,5% encontram-se desempregadas, sendo essa condigao
frequentemente relacionada a necessidade de dedicagao integral ao cuidado do(a)
filho(a) conforme grafico 1 a seguir:

Grafico 1- Perfil das 29 Maes Participantes da Pesquisa (TEA - ES)

Estado Civil das Maes Situacdo de Emprego das Maes

Divorciadas
3.4%

Empregadas
34.5%

Solteiras
34.5%

Casadas/Unido Estavel
Desempregadas

65.5%

Fonte: Questionario Saude Mental de Méaes de Criangas com TEA, 2025.

4.2 IMPACTO EMOCIONAL DO DIAGNOSTICO



10
O momento do diagnéstico foi descrito como um divisor de aguas na vida dessas maes.
A maioria relatou sentimentos de choque, culpa, medo e frustracdo. Tais emocgdes
revelam uma ruptura significativa das expectativas em relagdo ao futuro da crianga,
frequentemente compreendida como um processo de luto simbdlico ou de perda
ambigua. Esse fendmeno decorre da desconstrucdo do “filho idealizado” e da
necessidade de ressignificagao das projeg¢des parentais (Hughes et al., 2024; Amate et
al., 2024).

Uma participante descreveu: “Foi um ‘baque’ bem grande quando recebemos o
diagndéstico do primeiro filho, foi como passar por um Iluto de sonhos e expectativas
sendo frustrados pelo diagndstico”. Esse relato reforca o entendimento de que o
diagndstico de TEA pode ser comparado a uma vivéncia de luto simbdlico, onde ha a
perda do “filho idealizado”.

Estudos recentes apontam que a vivéncia desse luto simbdlico pode gerar sobrecarga
emocional e elevar os niveis de estresse parental. Entretanto, observa-se que familias
que alcangam a chamada resolugao do diagndstico, entendida como a aceitagéo das
implicagbes do TEA, apresentam menor sofrimento psicolégico e estabelecem uma
relagdo de maior qualidade com a crianga (Levante; Martis; Lecciso, 2025; Naicker et
al., 2023).

Outras maes relataram sentimentos persistentes de insegurangca e desamparo:
“Sentimento de culpa, de alguma forma sinto que tenho culpa dele ter o TEA. Medo de
como ele vai ser recebido no mundo conforme for crescendo. Inseguranga de ndo poder
ajudar ele no que ele precisar’. Esse relato traduz a sobrecarga emocional vivida por
muitas cuidadoras, que se estende ao longo do tempo, ndo se limitando ao momento
inicial do diagnostico.

Ainda que, para algumas, o diagnéstico tenha proporcionado clareza e acesso a
caminhos de tratamento, como relatou uma mae — “Inicialmente foi duro, mas apoés
esclarecer varias duvidas e nos direcionou para uma forma de tratamento e
entendimento do comportamento da crianga” —, a percepg¢ao geral foi de intenso
impacto negativo.

No contexto brasileiro, pesquisas indicam que as maes relatam, logo apds o
diagndstico, um estado emocional permeado por tristeza, confuséo e frustragao, o que
repercute de maneira direta tanto em sua saude mental quanto na dinédmica familiar.
Tal cenario evidencia a relevancia de politicas publicas e de intervengdes psicossociais
voltadas ao fortalecimento das familias, a fim de favorecer o processo de adaptacéo ao
diagndstico e a construcdo de novas expectativas realistas em relagcédo ao
desenvolvimento da crianga (Silva; Souza; Lima, 2023).

4.3 SOBRECARGA EMOCIONAL E PSIQUICA: IMPACTOS NA SAUDE FiSICA E
MENTAL DA MAE

A prevaléncia de sentimentos de sobrecarga (93,1%), ansiedade (72,4%), medo (69%)
e tristeza (44,8%) revelam uma experiéncia emocional marcada pelo sofrimento
psiquico. Sintomas como insénia, crises de choro, irritabilidade constante e episddios
de depressao foram relatados por praticamente todas as participantes conforme grafico
2 a sequir:
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Grafico 2- Prevaléncia de Sentimentos Relatados pelas Maes
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Fonte: Questionario Saude Mental de Maes de Criangas com TEA, 2025.

Uma mae sintetizou a sensagao de impoténcia: “E quando vem as crises sinto incapaz
de ajudar, parece que ndo vou conseguir”. Outra relatou: “Crises de ansiedade por ndo
saber lidar com alguns tipos de comportamento”. Esses depoimentos ilustram a
vulnerabilidade emocional e o risco de adoecimento psiquico diante da sobrecarga do
cuidado. Os relatos ainda evidenciam impactos somaticos decorrentes da tensao vivida:
alteragdes no sono e na alimentagéo, desenvolvimento de transtornos como ansiedade
generalizada, depressao e panico, além de quadros de estresse crénico conforme
grafico 3 a seguir:

Grafico 3- Areas do Cotidiano Impactadas pela Preocupagéo ou Ansiedade
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Fonte: Questionario Saude Mental de Méaes de Criangas com TEA, 2025.

As maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) vivenciam intensos
desafios emocionais e psiquicos, resultantes tanto da ruptura das expectativas
maternas quanto das exigéncias permanentes do cuidado especializado. Esse contexto
de sobrecarga associa-se a elevados niveis de estresse, desgaste emocional e
diminuicdo da autoestima, agravados pela escassez de apoio social e pelas
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dificuldades de insergdo no mercado de trabalho (Teixeira; Santos; Anjos, 2024).
Estudos internacionais reforcam que essas mulheres apresentam sofrimento
psicologico significativamente superior ao de méaes de criangas sem TEA, sobretudo
em aspectos relacionados a regulagdo emocional e a qualidade de vida (Cobzeanu et
al.,, 2025). Além disso, estratégias atencionais, como a evitagdo de estimulos
emocionais negativos, tém sido interpretadas como mecanismos de autoprotegéo
diante da carga afetiva desafiadora (Du et al., 2025).

Frente a esse cenario, torna-se evidente a necessidade de intervengdes integradas que
articulem suporte comunitario, programas de psicoeducacgao e praticas de autocuidado,
a fim de reduzir os impactos emocionais e promover o bem-estar dessas cuidadoras. A
literatura evidencia que sentimento de culpa, medo, frustracdo e impoténcia sao
recorrentes entre maes de criangas autistas, frequentemente intensificados pelo
autoestigma, pela pressao de corresponder as expectativas de ser “suficiente” e pela
sobreposi¢cao das rotinas de cuidado as dimensdes pessoal e laboral (Lima, 2024;
Oliveira et al., 2024; Uchba et al., 2024).

Em perspectiva internacional, a intolerancia a incerteza foi associada a maior
sobrecarga do cuidador e a pior qualidade de vida, oferecendo uma explicagéo para o
medo e a sensagdo de descontrole vividos por essas maes (FRONTIERS IN
PSYCHIATRY, 2025). Tal quadro contribui para o risco elevado de ansiedade e
depressao: revisdes recentes apontam niveis significativamente superior de sofrimento
psicoldgico entre cuidadores de criangas com TEA, em comparagao a pais de criangas
sem a condicdo, além de evidenciarem que intervengdes de suporte parental e
psicoeducacgao reduzem sintomas internalizantes (Mo et al., 2024; Lima, 2024; Agostini
et al., 2025).

No contexto brasileiro, relatos maternos revelam desgaste fisico e emocional, estresse
no desempenho de atividades cotidianas, como a alimentagao, e percepcédo de apoio
insuficiente, fatores que intensificam sentimento de culpa e frustragdo (Uchéa et al.,
2024; Oliveira et al., 2024). Esses afetos s&do frequentemente atravessados pelo luto
ambiguo, entendido como o luto pela perda simbdlica do “filho idealizado”, coexistindo
com o amor e o cuidado ao filho real. Estudos recentes descrevem essa experiéncia
como marcada por ambiguidade, incerteza e flutuagées emocionais persistentes, o que
reforca a necessidade de intervengcbes que validem a perda simbdlica e fortalegam
estratégias de coping e redes de suporte (Alimohamadi et al., 2024).

A literatura recente evidencia que os agravos no periodo pds-parto ndo se restringem
as primeiras semanas apds o nascimento, podendo se prolongar por meses ou anos.
Esses problemas comprometem sono, dor, energia, humor e funcionalidade das
mulheres, sendo muitas vezes negligenciados nos sistemas de saude (Vogel et al.,
2023; Who, 2023; Motta et al., 2024). Entre as queixas mais recorrentes destacam-se
a insOnia, a dor crdnica, a fadiga persistente e as somatizagoes.

A insénia € uma das manifestacdes clinicas mais frequentes. Estudos apontam que a
ma qualidade do sono estd associada a sintomas depressivos, fadiga e prejuizos
funcionais (Witkowska-Zimny, 2024). Ensaios clinicos confirmam a eficacia da terapia
cognitivo-comportamental para insénia (CBT-1) durante a gestagdo e o pds-parto,
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demonstrando redugao significativa da insénia e prevengao de quadros depressivos
(Quin et al., 2024; Silang et al., 2024). No Brasil, pesquisas apontam prevaléncia
elevada de sono ruim entre puérperas, sobretudo em contextos de vulnerabilidade
socioecondémica (Motta et al., 2024).

A dor cronica também representa desafio importante, acometendo cerca de 10% das
mulheres entre 6 e 12 meses apos o parto. O risco € maior em casos de cesariana, dor
aguda intensa no pos-parto, histérico de dor lombopélvica e indice de massa corporal
elevado (Horvath; Kloesel; Cross, 2024; Liu et al., 2025). A catastrofizagao da dor tem
sido identificada como fator de piora dos desfechos psicoldgicos (Carmo et al., 2025).
No cenario brasileiro, ha relatos de prevaléncia significativa de dor moderada a intensa
em alojamentos conjuntos e deficiéncia em protocolos de analgesia (Rocha et al.,
2024).

A fadiga persistente é outra condigao recorrente, caracterizada por exaustao continua
que compromete a funcionalidade diaria e a saude mental, aumentando o risco de
depressao e ansiedade. A literatura destaca que a resiliéncia pessoal e o suporte social
atuam como fatores protetores diante desse quadro (Baattaaiah et al., 2023; 2024).

Outro aspecto critico € a relacdo entre estresse cronico e somatizagdes. O transtorno
de sintomas somaticos, caracterizado por queixas fisicas sem explicagdo meédica
suficiente, esta associado a alteragées neuroenddcrinas, inflamatérias e cognitivas
(Smakowski et al., 2024). No pos-parto, esses sintomas podem ainda se relacionar a
quadros de depressdo e transtorno de estresse pds-traumatico associado ao parto
(Shiva et al., 2023).

Esses agravos se intensificam em maes de criangas com TEA, que enfrentam niveis
mais elevados de estresse cronico, sobrecarga fisica e isolamento social quando
comparadas a maes de criangas com desenvolvimento tipico. Nesses casos, observa-
se maior prevaléncia de insbnia, dor crbnica, fadiga, somatizacbes e sofrimento
psiquico, frequentemente associados a sintomas de depressao e ansiedade (Moreira
et al., 2023; Tinoco et al., 2022; Lui et al., 2023). No Brasil, pesquisas apontam altos
indices de estresse avaliados pelo Inventario de Sintomas de Stress de Lipp (ISSL),
agravados pela auséncia de rede de apoio e por condi¢des socioecondmicas
desfavoraveis (Tinoco et al., 2022; Lui et al., 2023).

Estudos qualitativos reforcam que essas maes frequentemente relatam noites
interrompidas, dificuldade de manter vinculos sociais, estigma e sentimento de solidao
(Kotscho, 2024; iG, 2024). A sobrecarga diaria de cuidados resulta em sintomas fisicos
como fadiga, dores musculares, cefaleias, gastrite e dores generalizadas, relacionados
ao estresse cronico e a exaustao (Rodrigues; Leontino, 2025; Smakowski et al., 2024).

Diante desse panorama, torna-se imprescindivel o desenvolvimento de politicas
publicas e protocolos clinicos voltados a saude materna, especialmente das maes que
cuidam de criangas com TEA. Recomenda-se o rastreamento de disturbios de sono,
dor, fadiga e sintomas somaticos na atengdo basica, a oferta de intervengdes como a
terapia cognitivo-comportamental para ins6nia e programas de apoio parental, além do
fortalecimento das redes de apoio social e comunitario. Tais medidas sdo fundamentais
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para reduzir os impactos do estresse cronico e melhorar a qualidade de vida dessas
mulheres (Vogel et al., 2023; Who, 2023; Rodrigues; Leontino, 2025).

4.4 DIFICULDADES NO COTIDIANO E ABDICAGOES

As principais dificuldades relatadas foram: acesso restrito a tratamentos (79,3%),
cansaco fisico e mental (79,3%), falta de apoio familiar (69%), dificuldades financeiras
(62,1%) e preconceito social (55,2%). Esses dados refletem a sobreposi¢cdo de
barreiras sociais, econbmicas e institucionais que agravam a sobrecarga materna
conforme o grafico 4 a seguir:

Grafico 4- Maiores Dificuldades Enfrentadas no Cuidado Diario do(a) Filho(a)s
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Fonte: Questionario Saude Mental de Méaes de Criangas com TEA, 2025.

Um aspecto marcante € a abdicagéo da vida profissional conforme o grafico 5: 25 das
29 maes afirmaram ter deixado o trabalho para dedicar-se integralmente ao cuidado.
Em seguida, a vida social foi a esfera mais prejudicada, revelando processos de
isolamento que afetam ndo apenas a saude mental, mas também a qualidade das
relagbes familiares e comunitarias. Esse quadro também revela como a
responsabilidade pelo cuidado pode provocar um distanciamento gradual do convivio
social e comunitario. Muitas dessas mulheres passam a restringir suas interagcoées ao
ambiente doméstico, priorizando integralmente as demandas do filho e relegando suas
préprias necessidades a um segundo plano. Essa renuncia, embora motivada pelo
amor e pelo compromisso com o bem-estar da crianga, resulta em perdas significativas
para a identidade pessoal e para o sentimento de pertencimento social. Além disso, a
falta de espacos de escuta e de apoio psicolégico agrava o esgotamento emocional,
fazendo com que o cuidado, em vez de uma pratica compartilhada, se torne um fardo
silencioso e solitario.
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Grafico 5- Abdicagao para Cuidados com o(a)s Filho(a)s
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Fonte: Questionario Saude Mental de Méaes de Criangas com TEA, 2025.

Mais da metade das mées (55,2%) relatou n&o contar com rede de apoio. Quando
presente, essa rede se restringe a familiares proximos, sobretudo mées e irmas, e, em
menor propor¢ao, ao marido. Apenas trés mées citaram o cdnjuge como principal
suporte, o que indica desigualdade de género na divisdo do cuidado conforme pode ser

observado no grafico 6 a seguir:

Grafico 6- Quantidade de Maes que Possuem Rede de Apoio
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Fonte: Questionario Saude Mental de Méaes de Criangas com TEA, 2025.

Os relatos sobre a ineficiéncia das politicas publicas foram contundentes. Uma mae
afirmou: “Escolas particulares ndo estado preparadas para cuidar de criangas com TEA”.
Outra destacou: “Escola inclusiva, onde meu filho estuda tem apenas uma professora
de educacéo especial que atende todo o turno, terapias estou ha 3 anos tentando pelo
SUS e nada”. Tais falas reforgam as dificuldades de acesso aos direitos garantidos por
lei, como a inclusao escolar e o atendimento multiprofissional.
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Além disso, a auséncia de politicas voltadas também para a saude das cuidadoras foi
evidenciada: “Precisamos de mais assisténcia a saude, ndo falo s6 das criangas, mas
de quem cuida delas”.

A Declaragao Universal dos Direitos da Crianca (1959) afirma que a crianga deve ter
assegurados os beneficios da previdéncia social, com garantias para crescer e se
desenvolver em condi¢gdes saudaveis. Para isso, tanto ela quanto sua mae deverao
receber cuidados especiais, como acompanhamento e alimentacdo adequados no
periodo pré e pdés-natal, além do acesso a moradia, lazer e servigos médicos de
qualidade.

Esse principio reforga ndo apenas o direito da crianga a uma vida digna, mas também
destaca a importancia da protecdo estendida a mae como elemento essencial para
garantir esse desenvolvimento integral. Entretanto, a analise da realidade vivenciada
por milhares de familias, em especial aquelas em contextos de vulnerabilidade social,
evidencia um profundo descompasso entre os direitos assegurados em normas legais
e sua efetiva concretizacado no cotidiano.

O acesso aos servigos de saude ainda € marcado por inumeros entraves burocraticos,
agravados pela auséncia de politicas publicas integradas e pela escassez de
informacgédo acessivel as familias. Esses fatores tornam ainda mais desafiadora a
realidade de criangas com transtorno do espectro autista e de seus cuidadores,
especialmente em contextos de vulnerabilidade social. Como afirmam Gutierrez, Rocha
e Santos (2024), o cuidado de criangas em condigbes de maior gravidade pode se
tornar desafiador, sobretudo quando o acesso a servigos multidisciplinares e as redes
de apoio se mostra insuficiente.

A sobrecarga emocional e pratica decorrente dessa lacuna estrutural pode
comprometer ndo apenas o desenvolvimento da crianga, mas também a saude mental
de quem a acompanha diariamente. Nesse sentido, estudos como o de Roux, Sofronoff
e Sanders (2013), citado por Oliveira, Pendeza e Schmidt (2020), demonstram que
cuidadores bem-informados e devidamente treinados tendem a apresentar menores
niveis de estresse e desgaste psicoldgico, além de favorecerem o desenvolvimento de
habilidades adaptativas nas criangas sob sua responsabilidade.

Como afirmam Favero e Santos (2005) apud Duarte e Faria (2020), as intensas
transformacgdes na dindmica cotidiana das familias de criangas com TEA evidenciam
uma sobrecarga emocional, fisica e financeira significativa, somada ao estresse
constante e as incertezas quanto ao futuro dos filhos, especialmente em decorréncia
do grau de dependéncia que esses demandam. Esse contexto revela a negligéncia em
relagdo a saude mental e as demandas emocionais das maes, que, na maioria das
vezes, assumem sozinhas a responsabilidade pelo cuidado integral dos filhos.

Enfrentar a realidade vivida por familias de criangas com deficiéncia ou transtornos do
neurodesenvolvimento exige, de forma urgente, o fortalecimento de redes de apoio que
ultrapassem os limites do nucleo familiar, engajando comunidades, instituigdes publicas
e privadas, bem como a sociedade em geral. E inadmissivel que as maes continuem
sendo vistas como as unicas responsaveis pelo cuidado desses filhos, perpetuando
uma légica excludente e sobrecarregada. Torna-se essencial promover uma cultura de
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corresponsabilidade, na qual essas mulheres possam partilhar tarefas e contar com
suporte efetivo em diferentes esferas da vida social.

Como alerta Souza (2022), nao se deve admitir que o ato de cuidar, historicamente
associado a figura da mulher e da mae dentro de uma logica patriarcal-capitalista, seja
colocado em posicado secundaria ou de menor importancia. Nesse sentido, as politicas
publicas devem priorizar o cuidado com as cuidadoras, garantindo espacos de escuta
qualificada, acolhimento continuo, acompanhamento psicolégico e capacitagéo para o
enfrentamento dos desafios cotidianos que envolvem a maternagem atipica.

Em uma sociedade ainda estruturada sob bases patriarcais e marcada por altos indices
de abandono paterno, a efetiva protecéo e inclusdo social da crianga atipica demanda,
igualmente, a criagcado e a implementagao de politicas que reconhegam e valorizem o
papel da maternagem. Trata-se de compreender esse exercicio ndo apenas como uma
responsabilidade individual, mas como uma fungao social que requer reconhecimento,
suporte e partilha de responsabilidades (Souza, 2022).

Na area da educagao, por exemplo, € necessario garantir a inclusdo escolar com a
devida capacitacdo dos professores e equipes pedagogicas, que devem estar
preparados para lidar com a diversidade no ambiente de aprendizagem. A inclusao s6
se torna efetiva quando os processos educacionais s&o adaptados de forma a abranger
toda a comunidade escolar, sendo fundamental reconhecer que a escola regular deve
se reorganizar para atender as necessidades especificas dos alunos com deficiéncia,
oferecendo um ambiente educativo que ndo apenas promova a aprendizagem, mas
que combata a discriminagao, valorize a diversidade e assegure uma educacgao de
qualidade para todos (Araujo; Silva; Zanon, 2023).

Araujo, Silva e Zanon (2023) defendem ainda que no ambito escolar, especialmente na
formacao de professores no Brasil, € fundamental desenvolver estratégias que ampliem
o conhecimento docente sobre o TEA, considerando suas crengas e possiveis
estigmas. Além disso, compreender os movimentos pro-cura e pré-neurodiversidade
mostra-se relevante tanto para professores quanto para licenciandos, pois pode auxiliar
na construcdo de uma visao mais ampla sobre as identidades dos alunos.

A promocao de uma inclus&o escolar efetiva, ancorada na capacitagao de professores
e equipes pedagdgicas, representa ndo apenas um avango educacional, mas também
um importante fator de alivio para a sobrecarga enfrentada por maes de criangas
atipicas. Quando o ambiente escolar é acolhedor, preparado e sensivel as
especificidades das deficiéncias ou transtornos do neurodesenvolvimento, ele se torna
um espaco de desenvolvimento integral para a crianga e, simultaneamente, uma fonte
de apoio indireto para suas cuidadoras.

Borges e Kintope (2020), relatam que durante uma intervengao realizada na ONG
Falando sobre o Autismo, localizada na cidade de S&o José dos Pinhais, foi recorrente
o relato de que muitas maes de criangas atipicas vivenciam um processo de
apagamento de sua identidade pessoal, sendo frequentemente reconhecidas apenas
como "a mae de fulano", o que evidencia a perda de sua subjetividade e autonomia

enquanto individuos. O sentimento de seguranga quanto a permanéncia e ao
desenvolvimento escolar de seus filhos permite que elas ndo apenas compartilhem o
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cuidado, mas também reencontrem espacos de identidade pessoal e profissional,
muitas vezes abandonados diante das demandas intensas do maternar atipico.

A efetiva atencao as necessidades de criangas com deficiéncia e de suas familias
demanda a formulagdo e a implementacdo de politicas publicas intersetoriais, que
articulem as areas da saude, educagao, assisténcia social e trabalho. A atuacao isolada
de cada setor tem se mostrado insuficiente diante da complexidade que envolve o
cuidado no contexto da deficiéncia, especialmente quando se trata de garantir o
desenvolvimento integral da crianga e a prote¢cao da saude mental de seus cuidadores.

A Politica Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia, instituida pelo Decreto n°
6.949/2009, ja aponta para a necessidade de um modelo de cuidado baseado na
transversalidade das politicas publicas, “reconhecendo a importancia da acessibilidade
aos meios fisico, social, econdmico e cultural, a saude, a educagao e a informacéao e
comunicacao, para possibilitar as pessoas com deficiéncia o pleno gozo de todos os
direitos humanos e liberdades fundamentais.” (BRASIL, 2009).

Nesse sentido, é fundamental que o Sistema Unico de Saude (SUS) e o Sistema Unico
de Assisténcia Social (SUAS) atuem de forma integrada, promovendo agdes que
contemplem desde o diagnéstico precoce, o acompanhamento terapéutico e
educacional da criancga, até o suporte psicossocial as familias, em especial as maes
que assumem o cuidado integral. Assim, o cuidado deixa de ser responsabilidade
exclusiva da familia e passa a ser compreendido como um compromisso coletivo e
institucionalizado.

4.5 MEDOS E EXPECTATIVAS PARA O FUTURO

O maior temor entre as maes é o de falecer e deixar os filhos sem amparo: “O que
acontecera com ele quando eu e o pai ndo estivermos mais presentes? Ele é nao
verbal, dependente para a maioria das coisas basicas do dia a dia, tem crises de
autoagressdo e agressividade, e as crises de convulsdo s&o perigosas”. Esse
sentimento de angustia esta profundamente associado a percepcédo de que o filho,
diante de suas limitagcdes e vulnerabilidades, pode nao encontrar o suporte adequado
em uma sociedade que ainda ndo compreende plenamente o autismo. Segundo Araujo
e Cunha (2020), o medo do futuro dos filhos com TEA é um dos fatores que mais
impactam a saude mental das maes, pois envolve preocupagdes continuas com a
autonomia, a segurancga e a aceitagao social dessas criangas.

Outros medos recorrentes relacionam-se a rejeigdo social, ao preconceito e a falta de
empatia. Uma mae descreveu: “Meu medo é ele ndo conseguir desenvolver, ndo ser
independente, ou até mesmo regredir, pois sem o tratamento necessario isso pode
acontecer”. Outra destacou: “Das pessoas, sem coragdo, sem empatia, das maldades
das pessoas com pessoas atipicas, esse € o meu medo”. Tais relatos expressam o
receio constante da exclusdo e do estigma, o que, conforme argumentam Silva e
Matsukura (2018), constitui uma das fontes mais intensas de sofrimento psicolégico
para as maes, que internalizam o medo de ver seus filhos marginalizados por uma
sociedade pouco inclusiva.
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Essas falas convergem para a percepgao de um futuro incerto, permeado pela falta de
politicas publicas adequadas e pela fragilidade das redes de apoio, o que amplia a
sensagao de desamparo. Conforme apontam Benevides e Elias (2021), a insuficiéncia
de politicas intersetoriais de cuidado e a descontinuidade de atendimentos
especializados agravam o sentimento de vulnerabilidade entre as familias, reforcando
a ansiedade e o medo em relagao ao futuro dos filhos.

Apesar das adversidades, as maes expressaram esperanca de que seus filhos
alcancem autonomia, respeito social e qualidade de vida. Uma fala resume esse desejo
coletivo: “Eu espero que meus filhos tenham um futuro com respeito, independéncia
dentro das possibilidades deles, oportunidades justas e, acima de tudo, que sejam
felizes e amados por quem realmente os valoriza”. Essa expectativa de
desenvolvimento e reconhecimento é interpretada por Santos e Fiamenghi (2019) como
um mecanismo de enfrentamento emocional, que permite as mées ressignificarem as
dificuldades cotidianas e projetarem um futuro mais digno para seus filhos.

Quanto ao proprio futuro, a maioria revelou expectativas centradas na manutengao da
saude e da forga para seguir cuidando: “Para o meu futuro, espero ter tranquilidade,
saude e forgas para acompanhar o crescimento dos meus filhos, apoia-los sempre e
também realizar meus proprios sonhos”. A esperanca de permanecer saudavel e
emocionalmente estavel esta associada a necessidade de continuidade do cuidado, o
que, segundo Gaiato, Teixeira e Silva (2020), torna-se uma das principais motivagoes
para que essas mulheres busquem apoio psicoldgico e espiritual.

Em relagdo ao tipo de ajuda desejada, destacou-se a necessidade de suporte
financeiro, emocional e social, sobretudo para custear terapias e reduzir a sobrecarga
emocional do cuidado. Conforme observam Nogueira e Schmidt (2022), o acesso
limitado a servigcos de saude e educacéo inclusiva impacta diretamente a qualidade de
vida das familias, tornando essencial o fortalecimento de politicas publicas que
assegurem nao apenas o desenvolvimento das criangas, mas também o bem-estar
mental das mé&es cuidadoras.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

Os resultados deste estudo evidenciam que o cuidado de uma crianga com TEA exerce
impacto significativo sobre a saude mental das méaes. O diagndstico configura-se como
um marco na trajetéria familiar, ao romper expectativas e instaurar um processo de luto
simbodlico pelo “filho idealizado”. Tal vivéncia mobiliza emogdes intensas,
frequentemente duradouras, que se somam a sobrecarga cotidiana relatada pela
maioria das participantes (93,1%). Observou-se elevada incidéncia de ansiedade
(72,4%), medo (69,0%) e tristeza (44,8%), além de exaustédo fisica e mental (79,3%),
dificuldades de acesso a tratamentos, limitagdes financeiras (62,1%) e experiéncias de
preconceito (55,2%).

A abdicacao profissional mostrou-se expressiva. 25 das 29 participantes deixaram o
trabalho e mais da metade relatou auséncia de rede de apoio, 0 que evidencia uma
marcante desigualdade de género no exercicio do cuidado. Ademais, verificou-se um
descompasso entre os direitos garantidos pela legislagcdo e as condigdes reais de
atendimento as familias: longas filas no Sistema Unico de Salde, escassez de terapias
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especializadas, fragilidades na inclusao escolar e auséncia de suporte direcionado as
cuidadoras. Tal cenario amplia o risco de adoecimento psiquico e somatico,
manifestado por sintomas como insénia, dor e fadiga, além de contribuir para o
isolamento social e o desgaste das relagdes familiares.

Diante desse contexto, torna-se imprescindivel a adogao de respostas integradas e
intersetoriais. No campo da saude, recomenda-se o rastreamento sistematico de
ansiedade, depressao, insbnia, dor e fadiga na Atencdo Primaria, aliado a oferta de
acdes de psicoeducagao parental, grupos de apoio e intervengdes baseadas em
evidéncias, como a Terapia Cognitivo-Comportamental voltada a insénia. No ambito
social e trabalhista, faz-se necessaria a ampliacao de beneficios de protecao de renda,
politicas de “respite care” (cuidados de alivio) e medidas de flexibilizagao laboral para
as cuidadoras. No campo educacional, destaca-se a importancia da formacéao
continuada de professores, da efetivacdo do Atendimento Educacional Especializado
(AEE) e da implementacdo de praticas pedagogicas inclusivas e anticapacitistas. No
plano social mais amplo, sdo essenciais campanhas de conscientizagdo que combatam
o estigma e promovam a valorizagédo da neurodiversidade.

Em sintese, o cuidado deve ser reconhecido como uma funcéo social compartilhada, e
ndo como um encargo isolado atribuido as mées. Proteger a saude mental das
cuidadoras constitui condicdo indispensavel para a inclusdo, o desenvolvimento e o
bem-estar das criangas com TEA. Quando as politicas publicas, os servigos de saude,
a escola e a sociedade assumem corresponsabilidade por esse cuidado, o resultado é
um fortalecimento coletivo, beneficiando ndo apenas a crianga, mas também sua familia
e a comunidade.

Por fim, destaca-se como limitagdo desta pesquisa a utilizagdo de uma amostra por
conveniéncia composta por 29 maes residentes no Espirito Santo, o que restringe a
generalizagdo dos resultados. Ademais, o uso de autorrelato e o delineamento
transversal impedem inferéncias causais. Sugere-se, para investigagdes futuras, a
realizacdo de estudos multicéntricos e longitudinais, com a inclusdo de outros
cuidadores e a avaliagao da efetividade de programas de apoio parental e em saude
mental.
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O TCLE possui informacgdes repetidas (como, por exemplo, a frase "Os resultados da pesquisa néo
identificardo os participantes, pois os dados serdo tratados de forma agrupada e codificada"). Ele deve ser,
portanto, editado. Além disso, ele deve ser colocado no modelo do TCLE do Unisales, visto que é um

projeto proveniente desta IES.

Recomendacoes:

Recomenda-se revisar o cronograma de atividades.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Pede-se que sejam realizadas alteragdes no TCLE.

Considerag¢des Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagdes Basicas|PB_INFORMAGOES_BASICAS DO P | 17/07/2024 Aceito
do Projeto ROJETO_2015671.pdf 17:47:27
Folha de Rosto FOLHADEROSTOATUAL .pdf 17/07/2024 |Renata Massalai Aceito
17:47:03

Projeto Detalhado / |PROJETOPIC.pdf 05/07/2024 |Renata Massalai Aceito

Brochura 12:01:23

Investigador

Outros CARTADEANUENCIAPIC.pdf 05/07/2024 |Renata Massalai Aceito
12:00:46

TCLE/Termos de | TCLEPIC.pdf 05/07/2024 |Renata Massalai Aceito

Assentimento / 11:59:07

Justificativa de

Auséncia

Cronograma CRONOGRAMA. pdf 05/07/2024 |Renata Massalai Aceito
1161117

Folha de Rosto folhaDeRosto.pdf 05/07/2024 |Renata Massalai Aceito
11:40:59

Situacao do Parecer:
Aprovado

Enderego:  Av. Vitdria, N2 950, Prédio Avenida Vitoria, Sala 01
CEP: 29.017-950

Bairro: Forte Sdo Jodo

UF: ES Municipio: VITORIA

Telefone: (27)3331-8516

cep@unisales.br
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CENTRO UNIVERSITARIO £~ Platoforma
SALESIANO - UNISALES %ﬁﬂ

Continuagéo do Parecer: 7.077.712

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

VITORIA, 15 de Setembro de 2024

Assinado por:

Thaise Valentim Madeira
(Coordenador(a))

Endereco: Av. Vitdria, N 950, Prédio Avenida Vitoria, Sala 01

Bairro: Forte Sao Joao CEP: 29.017-950
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3331-8516 E-mail: cep@unisales.br
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Anexo 2 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

»4

SAUDE MENTAL DE MAES DE
CRIANCAS COM TEA

Bi I U e ¥

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Viocé estd sendo convidada a participar, de forma voluntaria, da pesquisa intiulada “Saide Mental de Maes
de Criangas com Transtomo do Espectro Autista: medos, desafios, frustragdes, abdicacgdes e
expectativas para o futuro”, conduzida pela pesquisadora Lorena Bautz Camneiro Rodrigues, aluna do 10°
periodo do curso de Psicologia noturno na instituico de ensino superior UNISALES, sob orientacdo da
professora Me. Renata Massalai.

O objetivo deste estudo & compreender os impactos na sadde mental de mées de criancas com Transtomo do
Espectro Autista (TEA), analizando seus medos, desafios, frustracdes, abdicacies e expectafivas para o
futuro. A parficipacde consiste em responder a um guestionario onfine, que aborda suas experiéncias e
sentimentos relacionados & maternidade de uma crianga com TEA, com tempo estimado de preenchimento
enire 15 e 20 minutos.

Mao ha risces fisicos associados, perém algumas perguntas podem suscitar lembrancas ou emoges gue
causem certo desconforto. Caso isso ocorra, vocd podera interromper sua participacdo a qualguer momento.
Como beneficio, ao compartilhar sua expenéncia, vocé contribuira para ampliar ¢ conhecimento cientifico e
social sobre os desafios vivenciados por mées de criangas com TEA, oferecendo subsidios para a formulagdo
de politicas publicas e para praticas de apoio as familias.

Sua parficipacio & totalmente voluntaria e vocé podera se recusar a participar cu desistir em qualquer
momento, sem necessidade de justificativa e sem qualguer prejuizo. As informacbes fomecidas serfo
utilizadas exclusivamente para fins académicos e cientificos. Seu nome e dados pessoais ndo serdo
divulgados, garantindo gue todas as respostas permanegam andnimas e confidenciais. Os resultados
poderdo ser publicados em trabalhos académicos, sempre preservando a identidade das participantes.

Em caso de dividas, vood podera enfrar em contato com a pesquisadora responsavel
Lorena Bautz Carneiro Rodrigues - e-mail: lorybautz@gmail.com.

Declaracao de Consentimento:

Li e compreendi as informacbes acima.
Estou ciente de gue minha participacdo € voluntaria, que posso desistir a qualquer momento
£ que minhas respostas serdo mantidas em sigilo.

SiM
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