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Resumo

Introdugao: Com um filho com Transtorno do Espectro Autista (TEA), que é
caracterizado pela alteragdo das fungdes do neurodesenvolvimento, a mulher,
frequentemente, renuncia a cuidados pessoais e do relacionamento conjugal para
dedicar a maior parte do seu tempo aos cuidados com o filho. Dessa forma, a
enfermagem deve possuir conhecimento cientifico e técnico para desenvolver
estratégias destinadas a reduzir os impactos que o autismo causa no paciente e em
sua familia. Objetivo: Identificar no acervo literario o olhar da enfermagem para os
desafios da maternidade no cuidado da crianga com Transtorno do Espectro Autista.
Método: Empregou-se o método da revisdo integrativa de literatura, seguindo os
principios sistematicos e utilizando os bancos de dados Bases de Dados de
Enfermagem e ScientificElectronic Library Online. Resultados: Foram identificados
552 artigos, apos a triagem restaram 238 e foram incluidos 33 artigos. Discussao:
As mées enfrentam desafios que envolvem o processo de diagnostico, acesso a
profissionais, servigos especializados e intervengdes. Uso do Processo de
Enfermagem com mées de filhos com TEA é crucial, pois essa necessita de cuidado
biopsicossocial e suporte para promover sua saude e bem-estar psicoldgico.
Conclusao: As politicas publicas voltadas para a capacitacdo de profissionais de
saude na atencdo primaria sdo fundamentais para garantir o diagnostico precoce e o
acolhimento adequado das maes e familias. No caso das mé&es de criangas com
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autismo, a enfermagem desempenha um papel crucial ao fornecer suporte fisico,
emocional e educacional, contribuindo para o bem-estar tanto da criangca quanto da
mae.

Palavras-chave: Cuidados de Enfermagem; Inclusdo Social e Sobrecarga Familiar;
Enfermagem; Crianga com Espectro Autista.

Abstract

Introduction: With a child with autism spectrum disorder (ASD), which is
characterized by altered neurodevelopmental functions, the woman often gives up
personal care and the marital relationship to dedicate most of her time to caring for
the child. Therefore, nursing must have scientific and technical knowledge to develop
strategies designed to reduce the impacts that autism causes on patients and their
families. General objective: To identify, through the literary collection, the nursing
perspective on the challenges of motherhood in the care of children with autism
spectrum disorder. Method: The integrative literature review method was used,
following systematic principles, and using the Nursing Databases and Scientific
Electronic Library Online databases. Results: 552 articles were identified, after
screening 238 remained and 33 articles were included. Discussion: Mothers face
challenges involving the diagnosis process, access to professionals, specialized
services, and interventions. Using the Nursing Process with mothers of children with
ASD is crucial, as they need biopsychosocial care and support to promote their
health and psychological well-being. Conclusion: Public policies aimed at training
healthcare professionals in primary care are essential to ensure early diagnosis and
adequate support for mothers and families. These policies include initial and ongoing
training for professionals, access to adequate resources, and a patient- and family-
centered approach. In the case of mothers of children with autism, nursing plays a
crucial role in providing physical, emotional, and educational support, contributing to
the well-being of both the child and the mother.

Keywords: Nursing Care; Social Inclusion and Family Overload; Child whit Autism
Spectrum.

1. Introdugao

O presente estudo tem como objeto os desafios da maternidade nos cuidados
da crianga com Transtorno do Espectro Autista. O interesse surgiu apds ser notado
o aumento de incidéncia do autismo, em como o diagndstico impacta a experiéncia
materna e como os profissionais de enfermagem podem oferecer suporte a essas
maes.

A maternidade envolve ndo apenas a prestacdo de cuidados, mas também
um envolvimento afetivo que varia de intensidade e natureza. A experiéncia da
maternagem para cada mulher é influenciada por caracteristicas individuais e pelo
contexto sécio-historico no qual esta inserida (SANTOS et al, 2021). A maternidade
€ um marco no ciclo de vida da mulher, caracterizado por uma interagdo entre
mudangas bioldgicas, psicologicas e emocionais. Para a sociedade, o papel materno
€ considerado fundamental para a sobrevivéncia e desenvolvimento do bebé
(AGUIAR; ANDRADE; RODRIGUES, 2023).

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é caracterizado pela alteragdo das
funcbes do neurodesenvolvimento, envolvendo alteragcbes qualitativas e
quantitativas na comunicagao, seja ela verbal ou n&o verbal, na interagédo social e no

www.periodicoscapes.gov.br 2 Revista JRG de Estudos Académicos - 2024;14:e141143


https://rnp-primo.hosted.exlibrisgroup.com/primo-explore/search?query=any,contains,Revista%20JRG%20de%20Estudos%20Acad%C3%AAmicos&tab=default_tab&search_scope=default_scope&vid=CAPES_V3&facet=jtitle,include,Revista%20Jrg%20De%20Estudos%20Acad%C3%AAmicos&lang=pt_BR&offset=0

A maternidade e os desafios nos cuidados da crianga com espectro autista sob o olhar da enfermagem (OOl

comportamento. No TEA, sdo identificados diferentes graus de gravidade, que
variam desde formas leves, com independéncia consideravel e discretas dificuldades
de adaptacao, até niveis de dependéncia total para as atividades cotidianas ao longo
da vida (BRASIL, 2022).

Com a identificacdo do TEA, ocorrem mudangas na dinamica familiar.
Criangas com TEA necessitam de cuidados intensivos, podendo resultar em conflitos
conjugais, sobrecarga e impacto nos irm&os. Culturalmente, a mulher desempenha o
papel de cuidadora primaria e a responsavel por cuidar do lar. Isso € evidente em
casais que lidam com o diagnostico de TEA dos filhos, muitos dos quais acabam se
separando. A mulher, frequentemente, renuncia aos cuidados pessoais e do
relacionamento conjugal para dedicar a maior parte do seu tempo aos cuidados com
o filho (MEIRELES et al., 2023).

Apods o diagnostico, as maes enfrentam o estigma e a incompreenséo de
familiares, o que exige explicagdes repetidas sobre o TEA. Este desafio € agravado
pelo fato de que a etiologia do TEA permanece desconhecida até o momento, o que
leva a sociedade em geral a encara-lo como uma anomalia para a qual ndo ha
perspectivas de qualidade de vida e desenvolvimento. Além disso, o estigma em
torno do TEA muitas vezes resulta em uma exclusao social da crianga e de seus
familiares em contextos cotidianos, sendo justificada pela suposta incapacidade da
crianga em se adaptar aos ambientes. (OLIVEIRA; SILVA; GROTHE, 2023).

As maes enfrentam uma reducdo nas relagdes sociais e afetivas, levando a
consequéncias fisicas e mentais, como impoténcia, soliddo e nulidade. Além disso,
experienciam sentimentos de inconformismo e frustragdo diante das dificuldades
cotidianas, somados a preocupacgao com o futuro de seus filhos (ALVES; GAMEIRO;
BIAZI, 2022). As maes experimentam maior sofrimento ao se perceberem incapazes
de desempenhar sua fungao social. A sobrecarga e o estresse decorrentes de sua
rotina intensa podem afetar adversamente sua saude mental e fisica (CAMPOS et
al., 2022).

A situacéao financeira na maternidade atipica € um aspecto crucial no cuidado
de criancas com TEA, afetando diretamente o acesso a intervengdes terapéuticas,
educacionais, de esportes e de lazer. O nivel socioeconémico influencia a qualidade
de vida, determinando a disponibilidade da rede de apoio profissional e recursos. No
entanto, muitas familias enfrentam dificuldades financeiras, exigindo suporte externo
ou beneficios sociais para complementar suas necessidades (ALVES;
CAVALCANTE, 2023).

Apesar dos esforgcos das familias afetadas, a atencdo dada ao tema é
insuficiente diante dos numeros alarmantes. As familias enfrentam dificuldades
financeiras enquanto buscam o melhor tratamento para seus entes queridos. A
obtengao de apoio governamental para o custeio do tratamento € um dos principais
desafios, agravado pelo desemprego, ma gestédo financeira e baixa renda familiar
(SILVA, 2022).

Em 2012 o Governo Federal implementou a Politica Nacional de Protegédo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, reconhecida como Lei
Berenice Piana (n° 12.764/2012), que garante o direito a um diagndstico precoce e
tratamentos disponibilizados pelo Sistema Unico de Saude (SUS), além de acesso e
oportunidades de inser¢cdo no mercado de trabalho, visando promover igualdade e
equidade para todos (BRASIL, 2012).

Portanto, a assisténcia de enfermagem desempenha um papel importante nO
cuidado e na identificagdo de criancas autistas. O enfermeiro fornece informagdes
sobre o autismo e suas caracteristicas, sobre as redes de apoio disponiveis e foca
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em estratégias que auxiliem no desenvolvimento da crianga e no cuidado integral
dos familiares envolvidos no processo. Também cabe ao enfermeiro atuar como
mediador entre a familia e outros profissionais de saude, facilitando a integracédo em
uma equipe multiprofissional (VIANA, 2021).

No entanto a realidade se apresenta de forma desafiadora em relacdo ao
cumprimento das leis que garantem direitos aos portadores de autismo,
especificamente no que diz respeito ao diagnostico precoce e ao tratamento
adequado. Infelizmente, a escassez de profissionais na area impde longas filas de
espera, as vezes prolongando-se por anos até que se consiga uma vaga. Isso
resulta em prejuizos evidentes tanto para as criangas autistas quanto para suas
familias, que sofrem com a falta de atendimento oportuno e adequado (TAQUINI,
2022).

O profissional de enfermagem precisa possuir conhecimento cientifico e
técnico para desenvolver estratégias destinadas a reduzir os impactos que o autismo
causa no paciente e em sua familia (TAQUINI, 2022). Quando a assisténcia de
enfermagem €& aplicada de forma sistematizada, pode ajudar a melhorar os
problemas enfrentados pelas maes e seus familiares. O cuidado de enfermagem
estabelece vinculos significativos, sendo uma ferramenta positiva para atividades de
promogao, prevengao e protegao da saude (SILVA et al., 2024).

A maternidade € uma experiéncia multifacetada, e quando combinada com o
cuidado de uma criangca com espectro autista, os desafios podem ser unicos e
complexos. Este estudo pretende explorar como os profissionais de enfermagem
podem desempenhar um papel crucial no apoio as maes nesse contexto, oferecendo
cuidados especializados e orientagcao para enfrentar os desafios associados ao
cuidado de uma crianga com autismo.

Portanto, este estudo pretende responder a seguinte pergunta norteadora:
Quais sado os principais desafios enfrentados pelas maes no cuidado de criangas
com espectro autista e quais estratégias a enfermagem pode adotar para adaptar
suas abordagens e atender as necessidades especificas dessas maes? Assim, o
objetivo é identificar, por meio de uma reviséo bibliografica, os desafios enfrentados
pelas mées no cuidado de criangas com TEA, examinando as dificuldades
emocionais, sociais e praticas enfrentadas por elas. Investigar as demandas
especificas das méaes no contexto do TEA, incluindo o impacto na qualidade de vida,
nas relagdes familiares e no acesso aos servigos de saude e suporte.

2. Metodologia

Para atingir o propdsito delineado neste trabalho, empregou-se o método da
revisdo integrativa de literatura. Este método de pesquisa tem como objetivo
conduzir uma analise do conhecimento previamente construido em estudos
anteriores sobre um tema especifico. Além disso, a revisdo integrativa possibilita a
sintese de diversos estudos ja publicados, permitindo a geragdo de novos
conhecimentos baseados nos resultados apresentados pelas pesquisas anteriores
(BOTELHO; CUNHA; MACEDO, 2011).

Para a realizagdo deste estudo, foram adotados os seguintes principios
sistematicos: 1) formulacdo da pergunta orientadora; 2) procura e selegdo dos
estudos primarios; 3) coleta de dados dos estudos; 4) analise critica dos estudos
primarios incluidos na revisdo; 5) sintese dos resultados da revisdo (MENDES;
SILVEIRA; GALVAO, 2019).
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A obtencao das referéncias para a conducao deste estudo foi efetuada por meio
da pesquisa abrangendo as Bases de Dados de Enfermagem (BDENF),
eScientificElectronic Library Online (SciELO).

A selegao dos artigos foi conduzida através da utilizagdo de Descritores em
Ciéncias da Saude (DECs) e operadores booleanos AND, com o proposito de filtrar
os artigos relevantes para o tema abordado. Foram utilizados os Descritores:
"Cuidados de Enfermagem", "Inclusdo Social e Sobrecarga Familiar" e "Crianga com
Espectro Autista" no idioma portugués; e "Nursing Care", "Social Inclusion and
Family Overload" e "Child withAutism Spectrum" no idioma inglés.

Os critérios de inclusdo abrangeram artigos de pesquisa originais, completos e
acessiveis para leitura que explorassem as percepcdes dos profissionais de
enfermagem diante dos desafios nos cuidados e na assisténcia a maes de filhos
com espectro autista. A selegdo englobou artigos publicados no periodo de 2019 a
2024.

Os critérios de exclusao envolveram estudos que n&o estivessem disponiveis em
lingua portuguesa ou inglesa, ndo estivessem disponiveis integralmente para acesso
gratuito, que nao abordassem diretamente o tema central da revisdo foram
excluidos, a fim de manter o foco e a coesdo da analise e foram excluidos estudos
publicados ha mais de 5 anos.

Quanto aos artigos utilizados no trabalho, a tabela 1 apresenta a quantidade de
artigos encontrados nas diferentes bases de dados, destacando o numero de artigos
selecionados e excluidos, além da quantidade de artigos efetivamente utilizados,
juntamente com a porcentagem em relagdo ao total de artigos de cada base de
dados.

Tabela 1 - Artigos encontrados.

BASE DE DADOS ARTIGOS ARTIGOS SELECIONADOS NAO
ENCONTRADOS | EXCLUIDOS | PARA ANALISE | INCLUSOS

BDENF 69 63 6 3

SCIELO 481 350 231 100

Fonte: Autoras, 2024.

Em uma amostra constituida por 552 artigos, 414 foram removidos com base
nos critérios de inclusdo estabelecidos na metodologia do estudo. Dos 238 artigos
inicialmente considerados para analise, outros 104 foram eliminados devido a sua
falta de pertinéncia ao problema investigado. Apds essa etapa de triagem, restaram
32 artigos para prosseguimento da pesquisa.

O presente estudo de revisao integrativa de literatura foi estruturado de
acordo com as orientacdes do PreferredReportingltems for Systematic Reviews and
Meta-Analyses (PRISMA) (PAGE et al., 2021). As etapas podem ser visualizadas no
fluxograma apresentado na Figura 1.
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Figura 1 — Fluxograma de selegéo das publicagdes — PRISMA (PAGE et al, 2021).
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abordarem a tematica
proposta.

Apos a identificagdo dos artigos, foram conduzidas analises preliminares das
bibliografias catalogadas para excluir aqueles que n&do cumpriram os critérios
predefinidos de inclusido e exclusdo. Na etapa seguinte, foi realizado a triagem, onde
os achados mais significativos sobre o tema foram analisados e incluidos. Desse
modo, selecionando os estudos mais relevantes e atuais sobre o tema do presente
trabalho de conclusao de curso.

3. Resultados
Tabela 1. Artigos pesquisados nas bases de dados BDENF e SciELO.

Artigo Autor/revista Objetivo Resultado Conclusao
As maes deste estudo
enfrentaram desafios no
O processo de As maes enfrentaram | desempenho
adaptacio e dificuldades no desempenho | ocupacional apés o
desempenho ocupacional apés o nascimento | nascimento de filhos
ocupacional de ROIZ, R. G.; | Investigar a | dos filhos, especialmente em | com TEA, influenciados
maes de FIGUEIREDO, M. adaptacdo e o | relagdo a produtividade no | por diversos fatores,
criancas no Cadernos Brasileirc?s desempenho tra.balho devido és.demandas de como cpmunicagéo do
ranstorno  do de . Terapia ocupamongl das | cuidados. Além disso, algumas .dlagnéstlco, acesso a
espectro Ocupacional mées de filhos com | enfrentaram  obstaculos no | informagéo,
autista TEA. autocuidado, como ir ao saldo | caracteristicas
. de beleza e tomar banho, e no | individuais dos filhos,
lazer, como ler, praticar | condigbes
atividades fisicas, viajar e visitar | socioecondémicas,
amigos. resiliéncia, crengas e

expectativas pessoais.

Treino Remoto
Parental para

GALEGO, P. S,
GOYOS, C.
Revista Brasileira de

Investigar os efeitos
do treinamento
remoto para pais no

As participantes demonstraram
melhora gradual no
desempenho ao longo das

Os resultados indicaram
que o BST com video

Aplicagdo do = ) ensino do ecoico em . . modelacdo foi eficaz
Educacao Especial . repeticdbes do procedimento de

Protocolo de criangas com | ino para melhorar a

Avaliacdo do autismo. ) preciséo das
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Ecoico a participantes na
Criangcas com aplicagdo do teste de
Autismo. transferéncia de
imitacdo  generalizada
para ecoico
generalizado.
Investigou a
?aagill(i:;ﬁzgao de A pesquisa revelou a
PARTICIPAC s ’ A andlise revelou que a | importancia da
& principalmente . = L S =
AO mies  de Dessoas divulgagdo cientifica sobre o | participacdo de maes,
PARENTAL 2 p TEA pode facilitar a | pais e responsaveis por
com TEA na busca L L
NA comunicagdo entre sujeitos e | pessoas com TEA em
I e uso de . .
DIVULGAGAO ) - coletivos envolvidos com o | processos
i SOARES, M. et al informagodes para = .
CIENTIFICA . o tema. A busca e produgdo de | comunicacionais. Os
Revista Brasileira de | melhorar a| . - .
SOBRE = } . . informagbes, junto com a | relatos e trocas com
Educacao Especial qualidade de vida. = . .
TRANSTORN o oo formagdo de redes de apoio | outros familiares,
Utilizando o Circuito " o . .
(0] DO entre familiares e especialistas, | aliados a conhecimentos
da Cultura como | . . ~ s e
ESPECTRO o tém impacto nas percepgdes, | cientificos e
base tedrico- . A .
AUTISTA . atitudes e valores no grupo | experiéncias pessoais,
metodolégica, um - .
(TEA). familiar e em contextos mais | resultaram em

questionario  online
foi distribuido
através de
associagoes.

amplos.

mudangas atitudinais e
de compreenséo.

O artigo apresenta

Os videos que
enfatizam a experiéncia

uma pesquisa que = de ser made de uma
. Observou-se que as maes : :
analisou as - A crianga autista,
. = priorizavam suas experiéncias
. = narrativas de maes . . abordando aspectos
Nés, maes de ; como cuidadoras de criangas " .
- de autistas . 4 pragmaticos e reflexivos
autistas”™: entre . autistas, abordando desafios )
o saber da compartilhadas em emocionais como o luto pelo do cuidado, recebem
O FREITAS, B. M. S.; | videos no YouTube. . ) ~ mais visualizagdes do
experiéncia e " filho ideal e a construgdo do
- GAUDENZI, P. Utilizando uma . . A que aqueles que
as memorias g . cuidado. Os videos permitiram a . .
. Ciéncia & Saude | abordagem = . discutem o autismo em
coletivas em : o formagdo de uma comunidade . o, -
; Coletiva qualitativa, as | . A = si ou politicas publicas e
videos no ) identitaria entre as maes, que .
pesquisadoras . a terapia. Isso reflete a
YouTube. compartilhavam experiéncias =
exploraram 0s busca das maes por
- comuns, promovendo o . -
significados . orientagdes sobre como
- . desenvolvimento de uma | . )
atribuidos a doenga, ; ) lidar com os desafios
. . comunidade afetiva. .- .
saude, maternidade cotidianos e o desejo de
e cuidado dos filhos. compartilhar
experiéncias com a
comunidade.
Percepcgao Averiguar a

dos pais sobre
hipersensibilid

ocorréncia e o tipo
de

63,6% das criangas mostraram
sinais de hipersensibilidade,

Foi observada uma
prevaléncia de

ade auditiva | COSTA, K. T. L. DA . | hipersensibilidade enquanto 54,5% pontuaram no | hipersensibilidade
de criangas | etal. auditiva em criangas | maximo nas questdes sobre | auditiva, particularmente
com sinais | Cadernos Brasileiros | com sinais clinicos | irritabilidade com sons | associada a
clinicos de | de Terapia | de Transtorno do | especificos. Os sons | irritabilidade, sugerindo
risco para o | Ocupacional Espectro do Autismo | mencionados incluem palmas, | uma possivel ligagdo
Transtorno do por meio do relato | fogos de artificio, gritos, | com o sistema limbico e,
Espectro do dos pais no contexto | ferramentas de construgdo, | consequentemente, com
Autismo. da pandemia da | canto e toque de celular. a misofonia.
COVID-19.
A necessidade de
estudos para
compreender o]
Jovens com Um estudo desenvolvimento de
transtorno descritivo investigou | Os  resultados  destacaram | pessoas com histérico
autista, suas | LEMOS, E. L. DE M. | as concepgdes de | atividades, rede de apoio e | de TEA na familia é
maes e | D.; SALOMAO, N. M. | jovens com | concepgdes como fatores | destacada,
irmaos: R. transtorno protetores, apesar de desafios | especialmente em
vivéncias Psicologia: Teoria e | autista,suas maes e | no desenvolvimento. Isso | relagdo aos irmaos,
familiares e | Pesquisa irmaos sobre suas | levanta novas questdes de | cujas concepgoes,
modelo experiencias pesquisa e oferece insights para | interagbes sociais e

bioecolégico.

familiares, utilizando
entrevistas.

intervengdes

vivéncias familiares sao
pouco exploradas na
literatura. Portanto, é
fundamental investigar
tanto irmaos com
desenvolvimento tipico
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quanto aqueles com
TEA para uma
compreensao mais
abrangente desses
contextos.
VALIDAGAO
DE B As caracteristicas da crianga com
INFORMAGCOE Validar contetudo e autismo, seu diagnéstico,
S PARA aparéncia de comportamento e direitos foram
CONSTRUGCA ap ~ inicialmente considerados validos .
informagodes para L N Este recurso educacional
o DE = pelos especialistas na primeira .
WEISSHEIMER- construgao de oo . ~ tem potencial para
CARTILHA ) . . avaliagdo. Apos reformulagdes - =
KAUFMANN, G. et al. cartilha interativa . contribuir na educacgao
INTERATIVA ; - sugeridas pelos mesmos ., o
Cogitare Enfermagem | para familias de o . ~ em saude para familias
PARA ) especialistas, as informagbes . .
f criangas com . ) de crianga com autismo.
FAMILIAS DE sobre os sinais da crianga com
Transtorno do . .
CRIANGAS Espectro Autista autismo e perspectivas futuras
CcOoM P ' foram validadas na segunda
AUTISMO rodada de revisao.
O estudo analisa a
reagao da familia ao A analise do caso clinico
diagnéstico de revela uma inversdo na
autismo em uma . . A~ identificacéo entre o pai e
. No caso analisado, o diagnostico . )
crianga, de TEA assume uma fungdo o filho, em que o pai se
A ESCUTA apresentando um | ouica defensiva diante  das identifica com o bebé. As
PSICANALITIC caso dlinico de uma | PSS £ Sl O i | dificuldades de
A DA FAMILIA | ALMEIDA, M. L.; | familia com um filho Eomo a saude menta‘I)da os osa, desenvolvimento do pai
FRENTE AO | NEVES, A.S. diagnosticado  com | 08 8SPOSa, | tetam toda a familia,
P < ) : . ~ | o afastamento de Dédalinho e o )
DIAGNOSTICO | Agora: Estudos em | autismo. A discusséo . . destacando-se apds um
. . i, . acidente de Dédalo. Essas )
DE AUTISMO | Teoria Psicanalitica se baseia na| o das traumatizantes levaram a acidente. Essa queda
DA CRIANGCA abordagem tedrica da perde - simbdlica do pai deixa a
. - familia ao isolamento e - .
clinica familiar, | ... familia vulneravel,
dificultaram seu retorno ao
destacando o papel . encontrando no
. mundo exterior. . o .
defensivo do diagnéstico de autismo
diagnéstico diante do uma resposta as
sofrimento e das adversidades.
perdas familiares.
A pesquisa destacou
o papel ativo da
familia em
INTERVENCA mtlervengoes para (0] ‘ empoderament‘o dos
o criangas com pais refere-se_ a sua
IMPLEMENTA autismo, ressaltando confianga em lidar com
DA PELOS o empoderamento as nece33|daq§>s dos
OLIVEIRA, J. J. M. DE.; | dos pais. O estudo|Os resultados mostraram um | filhos, permitindo-lhes
PAIS E ’ . " .
SCHMIDT, C.; | buscou avaliar os|aumento tanto nas habilidades | acessar servicos de
EMPODERAM . . s . , ~
ENTO PENDEZA, D.P.etal 9fe|tos de uma somocqmumcatwas da diade | saude e educagao ~com
PARENTAL NO Psicologia Escolar e | intervengéo realizada | mae-crianga quanto no | autonomia. Isso inclui
Educacional pelos pais nas | empoderamento parental apds a | aspectos como
TRANSTORNO - ) = .
DO habilidades intervencéo. autoestima, bem-estar,
sociocomunicativas conhecimento sobre
ESPECTRO = . . -
da mae e da crianga autismo e habilidades de
AUTISTA : X . -
com autismo, além intervencgao.
de examinar seu
impacto no
empoderamento dos
pais.
O objetivo deste
estudo foi Primeiramente, foram abordados A pesquisa teve como
COPARENTALI compreender a L objetivo compreender a
~ . os principais resultados de cada = )
DADE NO percepgao dos pais e . . percepgdo dos pais e
= h categoria da Co parentalidade. A | ™ . .
CONTEXTO maes de criangas | .. = X méaes de criangas com
. : discussdo serd embasada nos =
FAMILIAR DE . | diagnosticadas com S . TEA sobre sua relagao
PORTES, J. R. M; principios da teoria da estrutura )
CRIANGAS Transtorno do | I Co parental. Os casais
VIEIRA, M. L. . interna e contexto ecoldgico da
COM Psicologia em Estudo Espectro Autista em Co parentalidade de Fineber: demonstraram
TRANSTORNO 9 relaggo a sua Co| 7. P 0€79: | concordancia nas
. além de outros estudos empiricos .
DO parentalidade. Este e investigaram esse fenémeno estratégias de
ESPECTRO trabalho se |9 Stg . monitoramento do
. em familias de criancas com
AUTISTA caracteriza por ser . comportamento da
- Transtorno do Espectro Autista | . . =
exploratorio e crianga, porém as mées
o . (TEA).
descritivo, utilizando destacaram
uma abordagem discordancias com os
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qualitativa.

parceiros em relagdo as
praticas parentais,
especialmente quanto a
disciplina mais relaxada e
permissiva.

Percepgbes de

Examinar as visdes
das maes de criangas
com autismo sobre a

Diante da necessidade
terapéutica dos filhos, as maes
assumem toda a logistica

E importante que os
servigcos reconhegam as
influéncias do patriarcado

maes de .~ | familiar, enfrentando sobrecarga |e, ao mesmo tempo,
. rede de apoio A .
criangas com : . devido a falta de suporte na rede | oferegam  acolhimento,
. NUNES, W . disponivel e as . ) N
autismo  sobre o . de apoio. Elas apontam a|escuta e atendimento as
. Revista: LILACS, | estratégias de ; ) .
rede apoiadora b necessidade de momentos de | diversas  necessidades
L BDENF - Enfermagem | autocuidado que . L =
e estratégias : autocuidado, como atividade | enfrentadas pelas maes
) poderiam ser | ... T . .
de cuidado ) fisica, meditacdo e cuidados |no cuidado de uma
. oferecidas pelos " A . . .
consigo - - estéticos, sugerindo que os locais | crianga com  autismo.
servigos terapéuticos P . . .
terapéuticos poderiam oferecer | Isso inclui promover o
na sala de espera. . .
esses servicos. autocuidado.
A pesquisa investigou
= a correlagdo entre o
Correlagéo . .
entre o relacionamento Houve também uma
. conjugal, a rotina | Os resultados mostraram que um | associagao entre
Relacionament - . . - . . A
o Conjugal familiar, a qualidade | ambiente familiar mais favoravel | caracteristicas que

Rotina Familiar,

AZEVEDO, T. L. DE;

de vida, as

estava relacionado a melhores

desagradavam o conjuge

. . necessidades relagbes conjugais e menor|e menos suporte social
fl:?;gz:idggglsaly 8|Ae’t allz-‘ SPINAZOLA, parentais e o suporte | aceitagdo de  caracteristicas | disponivel para os pais.
e Qualidade de Révista. Brasileira de social em familias | negativas do coénjuge. Além | Este estudo destaca a
Vida de Pais e | Educacso Especial com criangas com |disso, pais que avaliaram | importancia de considerar
Mzes de ¢ P deficiéncia. positivamente seus cbnjuges |a familia como uma
Criancas  com Participaram 120 pais | apresentaram menores | unidade nas politicas
Defici%ncia e maes de criangas | necessidades parentais. publicas e projetos

de 0 a 6 anos com sociais.
diferentes tipos de
deficiéncia
. . Algumas caracteristicas
Examinar como as | Foi constatado que fatores como - - A
. . . sociodemograficas  tém
‘o caracteristicas naturalidade em Caxias (MA), . o
Caracteristicas . e ) . N um impacto positivo na
. e sociodemograficas maior escolaridade e mais horas = .
sociodemografi ; . =~ | reducédo dos sintomas de
Lo influenciam a|de trabalho semanal estdo = .
cas e sinais de | PEDROSO, D .M ) . . ) depressdo e ansiedade
~ o gravidade dos | relacionados a menor intensidade ~ .
depressao e | Revista: LILACS, | & : = em maes, pas e
. sintomas de | de sintomas de depressdao e .
ansiedade em | BDENF — Enfermagem = . . . . cuidadores de pessoas
depressao e | ansiedade. Além disso, a pratica

maes/pais/cuid

ansiedade em maes,

religiosa e a participagdo em

autistas, evidenciando a

adores de ) : LS : ~ | importancia de
. pais e cuidadores de | atividades laborais estdo A
autistas A . R = compreendé-las e
individuos no | associadas a redugdo desses "
. ) aproveita-las de forma
espectro autista. sintomas. )
eficaz.
Apesar das dificuldades,
A andlise dos dados revelou 811 [ a maioria das familias
descritores agrupados em cinco | mantém uma  visédo
oA categorias tematicas: Pandemia, | positiva para o futuro,
Vivéncia  das Compreender Al \joan A .
o A - Vivéncia da Urgéncia e | especialmente em
familias de vivéncia das familias - o = R .
. . Emergéncia, Convicgoes, | relagao a crianga,
criangas com de criangas com tran A i . -
. Organizagéo Familiar, e | impulsionada por crengas
autismo em I . . storno do espectro ) o L
. ESTEVAO, Aline Rigo . Esclarecimentos e Comunicagéo. | religiosas e
servicos de . autista, no contexto i L .
A Revista:LILACS, . As familias participantes | considerando-a uma
urgéncia e da pandemia COVID- . . L
~ ... .| BDENF - Enfermagem . destacaram o impacto negativo | fonte de motivagdo. A
emergéncia: a 19, em  servigos . . =
N ~ | da pandemia em suas vidas, | mde desempenha um
luz da de urgéncia e emergé . Lo ]
I N assim como experienciaram de | papel central na lideranga
resiliéncia ncia a luz da ) e o S
- A forma negativa a utilizagdo dos | familiar e na organizagao
familiar resiliéncia. ) P . .
servigos de urgéncia e | da rotina, com o apoio
emergéncia. mais expressivo vindo da
familia extensa materna.
O objetivo deste A familia passa por uma
oA estudo é realizar uma | Foi realizada uma pesquisa | série de adaptacdes
Vivéncias sobre o - i s
o REIS Ana Paula analise utilizando entrevistas | durante a ftransicdo da
. ! fenomenoldgica e | semiestruturadas com o método | saude para a doencga, o
relacionamento | Tardego s .
) e descritiva, utilizando | de amostragem Bola de Neve. A | que afeta a forma como o
conjugal em | Revista: BDENF - o . h .
. uma abordagem | andlise das narrativas dos | casal vivencia e percebe
familias Enfermagem o o .
. qualitativa, para | participantes revelou que as|seu relacionamento. A
neurodiversas " . L o
explorar as | familias neuro diversas enfrentam | maioria dos participantes
experiéncias das | momentos de tensédo e | expressa satisfagdo com
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familias neuro
diversas em relagao
ao seu

relacionamento
conjugal. Além disso,
busca-se

compreender as
percepgdes  dessas
familias sobre o

apoio fornecido pelo
enfermeiro de saude
familiar.

satisfagcdo, equilibrando a unido
familiar, conjugal e a
vulnerabilidade decorrente dos
cuidados a crianga com TEA.

o) atendimento do
enfermeiro de familia,
destacando o
reconhecimento das

competéncias e também
apontando fatores
limitadores no  apoio
recebido, de acordo com
sua percepgao.

Elaboragdo de
uma cartilha
informativa

para familiares
e cuidadores
de criangas
com autismo

MAZZA,G.W.
Revista: LILACS,
BDENF — Enfermagem

Descrever a
elaboracdo de uma
cartilha  informativa

para familiares e cuid
adores de criangas q

ue vivem Transtorno
do Espectro Autista

O processo de elaboragéo incluiu
uma fase tedrica, validagdo de
conteudo e a criagdo da cartilha

intitulada  "Criangas  Autistas:
Cartilha para Familiares e
Cuidadores".

(0] processo de
elaboragédo incluiu uma
fase tedrica, validagdo de
conteudo e a criagdo da
cartilha intitulada
"Criancas Autistas:
Cartilha para Familiares e
Cuidadores".

A maternidade
atipica:
narrativas  de
uma mae com
trés filhos com
Transtorno do
Espectro
Autista.

BULHOES, Thaynara
Maria Pontes et al.

Rev. Pesqui.(Univ.
Fed. Estado Rio J.,
Online),

Relatar as
experiéncias e
narrativas de uma

mulher enquanto méae
de trés filhos com
Transtorno do
Espectro Autista.

Percebeu-se que as
necessidades mais recorrentes
em saude do familiar da pessoa
com Transtorno do Espectro
Autista sdo a percepgao da
vulnerabilidade do filho,
isolamento, depresséo e eventos
estressantes.

Com a investigagdo das
necessidades em saude
do familiar e escuta das
narrativas de uma mae,
houve o conhecimento da
interacédo social e
dindmica de vida dessas
pessoas.

A rede de apoio familiar é

limitada, havendo
. - . lacunas no acesso a
Foram identificadas as seguintes . i
. .| servicos de saude e
categorias e  subcategorias: A )
suporte familiar (componentes da assisténcia  social para
Rede de apoio Identificar a rede p . poner pessoas com TEA.
R o . . rede familiar, rede intima e . A
as familias de . social de apoio das . Destaca-se a importancia
. LOOS, Carla Aparecida . . papéis na rede) e suporte .
criangas com familias de criangas . da equipe
etal comunitario (servigos acessados, S e
transtorno  do | A.. . . com Transtorno do A . multiprofissional para
Ciénc. cuid. saude, . assisténcia material e de o
espectro Espectro Autista . fortalecer as familias
. servigos, recursos na
autista. (TEA). . . = s como agentes de
comunidade, orientagdo cognitiva = g
protecdo dos direitos e
e conselhos). .
expandir o suporte para
criangas com TEA e suas
familias.
A pandemia aumentou a
- sobrecarga das mulheres
Repercussées Compreender as . =z =
) ~ As mulheres consideraram sua |que sdo maes de
da  pandemia SOUZA, Jeane Barros | FePereussoes da saude fisica e mental, seu papel | criangas autistas
de COVID-19 : pandemia de COVID- > : Seu pap ¢ '
. etal . como maes e esposas, e como | reduzindo seu tempo
na saude das . 19 na saude das " - ) .
= Revista de = | conciliar as tarefas domésticas | para cuidar de si mesmas
mulheres maes mulheres que sé&o = .
. Enfermagem da UFSM = . com a educagao formal de seus | e exigindo uma
de criangas maes de criangas | S
. ) filhos. reorganizacdo de seus
autistas autistas. -
ambientes de trabalho e
rotinas domésticas
Suporte Visa ] desenvolver Fase 1: Identificacio das E |mportante. reconhecer
. . conteudos . . la necessidade de
informacional . ) necessidades de apoio .
R " . . . informativos para | . . - converter um conteudo
as familias de | Weissheimer, Gisele. - o informativo das familias de| . .= PO
. auxiliar as familias de . " | cientifico, académico e
criangas com | LILACS, BDENF -|" . criangas com TEA. Fase 2:
. . criangas com . . complexo em um formato
autismo: Enfermagem Desenvolvimento de conteddo ™ .
o Transtorno do S . pratico e acessivel para
validagédo  de . para fornecer apoio informativo -
; Espectro Autista | & . as familias.
conteudo as familias.
(TEA).
qurecarga do MOREIRA, Teresa: Avgllgr a sobrec.ar.ga Foi obAserjvada uma alta
cuidador . . | objetiva e subjetiva|O estudo contou com 32| prevaléncia de
) LIMA, Andreia Maria o L L .
informal de ’ .| de familiares | participantes, principalmente do | sobrecarga percebida
. Novo; GUERRA, Maria . o o .
criancas  com |\ oA cuidadores de | sexo feminino (77,8%), com | pelos cuidadores
transtorno  do ] crianga com | idades entre 30 e 55 anos. A |informais (classificada
Journal Health NPEPS A o
espectro do transtorno do | maioria é casada (62,5%) e |como severa, com uma
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autista espectro autista. possui educagdo universitaria | pontuagdo média de 61),
(37,5%) ou pés-graduagéo (50%). | impactando
A idade média das criangas foi de | negativamente em sua
8 anos, e a sobrecarga média | qualidade de vida. Isso
dos cuidadores informais foi de | ressalta a necessidade
61,21. de intervengdes de
enfermagem.
O autismo demanda
adaptacdes e alteragdes
Experiéncia . . significativas na vida dos
i~ Da analise dos dados, surgiram . :
dos familiares Conhecer al, . . S _ | familiares envolvidos,
no convivio de DA ROSA experiéncia dos trés categorias distintas: destacando a importancia
. HOFZMANN, Rafaela o ..~ | "Descoberta do Autismo", .
criangas com familiares no convivio | ,, o . do apoio dos
etal. : Experiéncias dos Familiares ST .
transtorno  do de criangas com . : i . . | profissionais de saude
. Enfermagem em foco. Ap6s o Diagnéstico de Autismo .
espectro autista TEA. para garantir o suporte

(TEA).

e "Atendimento em Saude da
Crianga com Autismo".

necessario aos cuidados

prestados a essas
criangas.
CARMO, Marisa Iddisngzl,cfgisewdenc'sz Foi observado que fatores como | Espera-se que novas
o ambiente Anversa; ZANETTI, Iite?atura sobre como estilos parentais, envolvimento | pesquisas relacionadas
- Ana Carolina . .. . | dos familiares na rotina diaria da | ao tema surjam com o
familiar e o Guidorizzi:  SANTOS o ambiente familiar é | _ . = . P bieti d .
desenvolviment | Svidorizzi; * | capaz de influenciar o crianga, sﬂuagao_sgmoeconomma o] je.tIVO e aprimorar a
o da crianca Patricia Leila dos. desenvolvimento  da | € 2 cultura individual exercem | qualidade de vida das
com autismog Rev. enferm. UFPE crianca com | Yma forte influéncia no | criangas com transtorno
' online. trans%orno do desenvolvimento da crianga com | do espectro autista e de
. TEA. suas familias.
espectro autista.
Foi compreendido as
E  evidente ue as maes expectativas e desafios
. que das maes de criangas
Analisar as | enfrentam desafios para . i
ercepgoes e | compreender e se ajustar a| <™ TEA. A idade média
~ BIFFI, Debora et al. P pgoe P | ) de diagnostico do
Percepgoes . experiéncias realidade de ter um filho . :
Revista  enfermagem L = . . . autismo foi de 3 anos e 4
sobre o . emocionais de maes | diagnosticado com autismo. Elas =
. atual in derme- ) . meses. A revelagdo do
autismo sob a suplemento com filhos | nutrem expectativas € | giaanostico erou
6tica das maes. P ’ diagnosticados com | esperangas em relagéo ao futuro g . ge
) ) sentimentos prejudiciais e
transtornos do|de seus filhos, almejando = PN
. - de ndo aceitagdo nessas
espectro autista principalmente sua ~ f d
independéncia maes, afetando sua
' saude mental e a de suas
familias.
A experiéncia de ser mae
de uma crianga com TEA
Convivéncia As mdes  enconfraram  na Icec;/nc;ureensé: udrgz
com filhos com Desvelar sentidos de | convivéncia com seus filhos mudzn as e Dressoes
transtorno  do RENDON, Daniela de | maes na convivéncia | autistas uma fonte de enfrentgdas elapmulher
espectro Céassia Sabara et al. com filhos | aprendizado e transformagéo ue se via Zfastada dc;
au?ista' Revista baiana  de | acometidos pelo | pessoal, mas também gutocuidado o das
desveléndo enfermagem transtorno de | enfrentaram dificuldades como a relacses sociais devido a
. espectro autista | impossibilidade de trabalhar, goes .
sentidos do . = dedicagdo aos cuidados
P (TEA). sentimentos de exclusdo e ) ]
ser-ai-mae. sobrecarga do filho. A falta de apoio
' social a tornava
vulneravel em diversos
aspectos da vida.
Percepgdo de
gjigi:daosres cc:jn:) Analisar a percepgéo | No PFC-C, os pais observaram | As orientacdes de
Trangtorno do de cuidadores de|um aumento no uso de gestos, | comunicagao para
Espectro do BALESTRO, J. l.; | criangas com |voz e fala para comunicagao | cuidadores de criangas
Au?ismo uanto FERNANDES, F. D. M. | Transtorno do | interpessoal em todos os grupos, | com TEA ajudaram a
a0 q orfil CoDAS Espectro do Autismo | exceto no G2. Na comunicagao | entender o processo de
comunicati\?o (Communication quanto ao  perfil | ndo interpessoal, houve | comunicagdo em varias
de seus filhos Disorders,  Audiology | funcional da | diminuigdo dos gestos e aumento | situagdes, permitindo que
an6s um and Swallowing) comunicagdo de seus | da fala, sem diferencga estatistica | percebessem diferengas
?o rama  de filhos em trés | entre os grupos. O uso da voz | na funcionalidade da
griegnta PR momentos, antes e | permaneceu constante ao longo | comunicagdo de seus
fonoau(éiolc')gica apos as orientagdes. | do tempo. filhos.
Atividades MENOTTI, A. R. S.;|Avaliar a eficacia de As criangas obtiveram
¢
aplicadas pelos | DOMENICONI, C.;|um pacote | O estudo contou com a|ganhos na leitura das
pais para | BENITEZ, P. instrucional para o | participacdo de trés criangas com | palavras ensinadas e os
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ensinar leitura
para filhos com
autismo

Psicologia Escolar
Educacional

e

ensino de leitura de

TEA e seus pais. Em cada fase
de ensino, eram introduzidas trés
palavras distintas, envolvendo: a
pratca de um jogo com a
pesquisadora, o ensino por meio
de um programa de computador
e a execugao de um jogo com 0s
pais.

pais aprenderam a utilizar
reforgo e dica durante os
jogos.

A Experiéncia
de Maes e Pais
no
Relacionament
o com o Filho
Diagnosticado
com Autismo

FADDA, G. M.; CURY,

V. E.
Psicologia:
Pesquisa

Teoria

e

quinze palavras
dissilabas (isoladas)
para criangas com
TEA, baseado no
modelo de leitura
como rede de
relagoes.
Compreender

fenomenologicament
e a experiéncia de
mides e pais no
relacionamento com
o filho diagnosticado
com autismo.

O diagnéstico desencadeia uma
nova compreensdo sobre o filho,
levando as maes a
desenvolverem uma relagdo de
exclusividade com ele. Elas
tendem a negligenciar o
autocuidado para garantir o bem-
estar do filho. As brincadeiras
contribuem para tornar o
relacionamento mais gratificante.
Além disso, a escola é vista como
uma parceira importante no
cuidado do filho.

O relacionamento afetivo
entre pais e filhos
ultrapassa as limitagdes
que a patologia impde e
pode ser potencializado
pela atengdo psicoldgica
aos pais

Efeitos de . .
= Avaliar os efeitos da -
Intervencéo = Os resultados indicaram ganhos
Intervencéo e .
Comportament significativos em todas as areas . .
. Comportamental ) . Criangas mais novas, que
al Intensiva . . do desenvolvimento das criangas
. GOMES, C. G. S. etal. |Intensiva, realizada . falavam e que
Realizada por . L . . com autismo que passaram pelo .
. Psicologia: Teoria e | por meio da L ~ | apresentavam sintomas
Meio da . I primeiro ano de Intervengdo . .
S Pesquisa capacitacédo de ; mais brandos de autismo
Capacitagao de ; Comportamental Intensiva, .
; cuidadores, no ) obtiveram melhores
Cuidadores de . enquanto as criangas do grupo
. desenvolvimento de resultados.
Criangas com : controle apresentaram ganhos
’ criangas com .
Autismo . menos expressivos
autismo.
Caracterizar o perfil
O perfl da da populagéo infantil
opulagéo com suspeita de -
populag P A amostra tem em média 5,47 e
infantil com transtorno do o . A eficacia da
. . anos, com 83,8% meninos. A | =
suspeita de espectro autista L . . . | implementacéo do
. e : maioria estd na educagéo infantil .
diagnéstico de atendida por um . . .. | Servico proposto por essa
e em familias nucleares. Déficits s S
transtorno  do .. | CER-Il do Sul do . politica publica destaca a
. ROCHA, Carla Cecilia . de linguagem e comportamentos | . A .
espectro autista Brasil, levantar ) importancia de possuir
. etal . externalizastes foram os|. o
atendida por . . fontes, motivos de L . instrumentos qualificados
Physis: Revista de . principais motivos de o
um Centro ’ ) encaminhamentos, ) para avaliacao
- Saude Coletiva . encaminhamento. Cerca de |’ -
Especializado caracteristicas o : -~ diagndstica e fornecer
. e 30,1% receberam diagnostico o .
em sociodemograficas, ) - capacitagédo continua
I : confirmado de TEA, utilizando o
Reabilitacdo de instrumentos . . para os profissionais
) . o principalmente o instrumento .
uma cidade do psicométricos ABC (70,5%) envolvidos.
Sul do Brasil utilizados nas 27
avaliagbes e os
niveis de diagndstico
recebido.
= As criangas com autismo
Autopercepgao . A
de criancas Investigar a nem sempre tém uma
com disturbio | CORTEZ, Ana Carolina | 2UtoPercepgao  de . percepgdo _precisa  de
. criangas com | As respostas dos dois grupos |suas habilidades de
do espectro do | Martins; FERNANDES, | . 0. > ) . 2 . .
. disturbio do espectro | divergiram em certas questdes. | leitura e escrita.
autismo e a|Fernanda Dreux . .
= . do autismo, no que | Alguns terapeutas observaram | Pesquisar a
percepgéo de | Miranda. R - . =
o ; se refere as suas | que a autopercepgdo é uma parte | autopercepgao delas
fonoaudiodlogos | Audiology- - . . - ; .
s habilidades de leitura | do planejamento terapéutico de | pode ajudar pais e
sobre suas | Communication . : N .
o e escrita, e comparar | seus pacientes. profissionais a apoiar os
habilidades de | Research

leitura e escrita

com a percepgao de
seus terapeutas.

alunos a enfrentarem e
superarem suas
dificuldades.
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4. Discussao

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) € caracterizado como um
transtorno do neurodesenvolvimento que afeta a comunicacao, interacdo social e
comportamentos, incluindo padroes restritos e repetitivos, conhecidos como
estereotipias (COSTA et al.,2022). As criangas com TEA enfrentam dificuldades
especificas na compreensao e representacdo de estados mentais, como emocgoes e
intencgdes de outras pessoas (CORTEZ; FERNANDES, 2019).

Os sinais do TEA geralmente sdo observados entre os 12 e 24 meses de
idade da crianga (HOFZMANN, 2019). De acordo com a pesquisa realizada por
ROCHA (2019), a busca por servicos de avaliacdo entre criancas com até quatro
anos de idade é significativa, representando 45,6% dos participantes do estudo. A
avaliacdo precoce tem demonstrado ser crucial, uma vez que um diagndstico
precoce esta diretamente relacionado a um prognostico mais favoravel para criangas
com TEA.

O aumento nos diagnodsticos de TEA destaca a necessidade de desenvolver
alternativas clinicas para os grupos familiares, que enfrentarédo, juntamente com as
criangas, os desafios associados a atribuicdo de um rotulo psiquiatrico (ALMEIDA,;
NEVES, 2020).A familia enfrenta desafios que envolvem o processo de diagndstico,
acesso a profissionais, servicos especializados e intervencbes, além das
dificuldades associadas as caracteristicas do transtorno, bem como em diferentes
aspectos da inclus&o social (LEMOS; SALOMAO, 2022).

As familias de criangas autistas buscam informagdes principalmente através
de meios digitais, incluindo fontes informais como blogs e midias sociais. No
entanto, a disponibilidade dessas informagdes de forma livre suscita preocupagdes
quanto a sua confiabilidade (WEISSHEIMER et al., 2023). De acordo com
WEISSHEIMER-KAUFMANN (2022), estudos indicam que os pais enfrentam
dificuldades ao compreender textos escritos fornecidos por profissionais, devido a
presenca frequente de termos técnicos, a falta de informagdes claras e a utilizagéao
de jargdes.

E essencial que o entendimento sobre o autismo, suas caracteristicas e
tratamentos, seja compartilhado por todos, facilitando a aceitagdo e apoio por parte
da familia, profissionais especializados e da sociedade em geral. Isso garante que a
pessoa autista receba o suporte necessario para seu desenvolvimento cognitivo,
pessoal e social (HOFZMANN, 2019).

Apos o tratamento e analise dos dados obtidos através de um questionario, foi
constatado que o género predominante dos responsaveis da crianga com TEA foi o
feminino (85,7%). Esse resultado destaca o papel histérico e socialmente atribuido
as mulheres no cuidado familiar, refletido na abdicacdo de suas carreiras por vezes
e no sentimento de sobrecarga devido a falta de apoio de outros familiares
(SOARES et al, 2023).

Quando um bebé nasce com alguma deficiéncia, pode ocorrer uma ruptura no
desenvolvimento emocional das maes, que anteriormente imaginavam o bebé como
perfeito, competente e promissor. Como resultado, essas méaes podem ter
dificuldade em estabelecer uma conexdao emocional com seus filhos e adotar uma
abordagem de parentalidade funcional centrada na realizacdo de cuidados fisicos
(ROIZ; FIGUEIREDO, 2023).

As maes vivenciam uma relagdo paradoxal com o diagnostico, pois, ao
mesmo tempo em que sentem alivio por compreenderem as diferengcas no
comportamento de seus filhos, também se encontram em um espaco social
complexo e desconhecido. Instaura-se um “antes e depois” na historia das méaes,
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antes, elas tém ideais e expectativas construidas em relacdo ao seu bebé, que
comegam a ser abaladas quando percebem que algo pode estar errado. Depois do
diagnostico, elas entram em um novo mundo, onde interagem com médicos,
sistemas de saude e terminologias médicas (FREITAS; GAUDENZI, 2022).

A forma como o diagndstico é comunicado é crucial, pois fornece informagdes
sobre a condi¢do, prognostico e necessidades de cuidado e tratamento, permitindo
que as maes se sintam esclarecidas, orientadas e apoiadas. Compreender o
desenvolvimento dos filhos facilita a adaptagdo das maes a nova realidade,
permitindo que se reorganizem e enfrentem as demandas com mais eficacia (ROIZ;
FIGUEIREDO, 2023).

Na maioria das familias, as maes reconhecem que os maridos desempenham
um papel de apoio nas atividades relacionadas ao cuidado dos filhos. Geralmente,
0s pais sao vistos como auxiliares nas tarefas parentais, enquanto a mae é
percebida como a principal responsavel (PORTES; VIEIRA, 2020). Muitos genitores
possuem uma ideia de que sua contribuicdo aos cuidados da crianga € secundaria,
reforgando a ideia de que € obrigacdo da mae ser a cuidadora principal (LUNA et al.,
2023).

PORTES e VIEIRA (2019) realizaram uma pesquisa, onde as maes
expressaram frustracdo pela falta de envolvimento dos parceiros no cuidado de
filnos com TEA. Elas se sentem sobrecarregadas, cansadas e até estressadas
devido ao acumulo de tarefas. Curiosamente, nenhum dos pais expressou
insatisfagdo com a divisdo do trabalho no cuidado da crianga.

Quando o apoio entre os parceiros € mutuo, a familia pode experimentar uma
reducdo nas demandas em momentos estressantes (AZEVEDO; CIA; SPINAZOLA,
2019). Porém, essa situagdo pode ser mais complicada quando ndo ha mais um
relacionamento conjugal entre os pais, especialmente em familias com criangas com
TEA, onde a necessidade de assisténcia médica continua € ainda mais crucial.
Mulheres que assumem toda a responsabilidade pelo cuidado de um filho com TEA,
frequentemente enfrentam rendncias em relagdo ao trabalho, autocuidado e
conexdes sociais, resultando em uma maternidade solitaria e sobrecarregada (LUNA
et al., 2023).

A sobrecarga manifesta-se frequentemente por sintomas de depresséo,
ansiedade, estresse e lesbes musculoesqueléticas, decorrentes da prestacdo de
cuidados (MOREIRA; LIMA; GUERRA, 2020).

As dificuldades enfrentadas com o diagnostico de autismo incluem
principalmente desafios financeiros (HOFZMANN, 2019). As maes buscam
empregos flexiveis para cuidar dos filhos com TEA. No entanto, algumas méaes
abrem mao de suas carreiras e para atender as necessidades de seus filhos,
causando rupturas na rotina pessoal e familiar. N&o trabalhar gera um sentimento
negativo de perda de identidade e inseguranca financeira diante dos gastos
adicionais decorrentes do TEA (ROIZ; FIGUEIREDO, 2023).

Uma situagado econdmica desfavoravel n&do apenas causa estresse entre os
familiares, mas também dificulta o acesso das familias a servigos que sao essenciais
para auxiliar no desenvolvimento da crianga com TEA (CARMO; ZANETTI;
SANTOS, 2019).

E notdrio que muitas maes apresentam sintomas de depressao e ansiedade,
dificuldades na comunicagdo com a crianga com TEA, como a incapacidade de se
expressar e entender o mundo do filho, sdo motivos comuns para esses sintomas
nas maes (MEIRELES et al., 2023).

www.periodicoscapes.gov.br 1 4 Revista JRG de Estudos Académicos - 2024;14:e141143


https://rnp-primo.hosted.exlibrisgroup.com/primo-explore/search?query=any,contains,Revista%20JRG%20de%20Estudos%20Acad%C3%AAmicos&tab=default_tab&search_scope=default_scope&vid=CAPES_V3&facet=jtitle,include,Revista%20Jrg%20De%20Estudos%20Acad%C3%AAmicos&lang=pt_BR&offset=0

A maternidade e os desafios nos cuidados da crianga com espectro autista sob o olhar da enfermagem [©MO)

Gestos como mostrar, apontar, entregar e trazer, acompanhados do contato
visual, representam formas nao verbais de fazer convites, comentarios e perguntas
para obter informagbes ou esclarecimentos sobre objetos (BALESTRO;
FERNANDES, 2019). Ensinar aos pais estratégias para desenvolver as habilidades
de comunicacdo de seus filhos ndo apenas amplia o tempo de intervencéo
comportamental, mas também é um tratamento eficaz e de baixo custo, com
resultados satisfatorios (GALEGO; GOYOS, 2023).

Muitas maes acreditam que apenas elas sdo capazes de compreender e
cuidar das criangas, mesmo que contassem com o0 apoio de alguns membros da
familia (FADDA, 2019). E evidente a preocupacdo das maes como o futuro dos seus
filhos devido as dificuldades que essas criangas podem apresentar na aprendizagem
(MENOTTI; DOMENICONI; BENITEZ, 2019).

A complexidade do TEA e suas multiplas caracteristicas levam as familias a
buscar uma variedade de servicos de saude, necessitando de atendimento
multidisciplinar especializado. O acesso as politicas de saude no Brasil € essencial
para lidar com as necessidades das criangcas com o transtorno. No entanto, a
literatura indica que as familias enfrentam dificuldades para acessar servigos
especializados para seus filhos autistas, apesar de serem seus direitos (LOOS et al.,
2023).

A busca por esses servigos pode ser demorada e frustrante para as maes, ja
que podem nao estar prontamente disponiveis na comunidade local da familia. As
maes muitas vezes precisam arcar financeiramente com as terapias e recursos
necessarios para atender as necessidades de saude de seus filhos. Apesar de
poderem contar com apoio financeiro governamental e comunitario, nem sempre
esse suporte esta disponivel imediatamente quando intervengdes precoces sao
necessarias (WEISSHEIMER, 2021).

Diante desse cenario, surgem sentimentos de impoténcia e angustia entre
essas mulheres, que se veem incapazes de ajudar seus filhos. A fragilidade dos
servicos de saude, juntamente com a falta de preparo dos profissionais para
reconhecer o autismo precocemente, aumenta esses sentimentos e resulta em
atrasos e indefinicdo no diagndstico (BIFFI et al., 2019).

Segundo HOFZMANN (2019), é visivel notar a falta de participagao efetiva da
Atencdo Basica no cuidado a saude das familias e criangas autistas, bem como a
auséncia de enfermeiros antes e/ou apos o diagnostico de autismo. A Atencao
Basica, que engloba agbes de promogado, prevencdo e reabilitagdo em saude,
incluindo a consulta de enfermagem, é crucial para identificar sinais de atraso no
desenvolvimento infantil. No entanto, a enfermagem ainda tem uma presenca
limitada no atendimento e tratamento de autistas.

Ja o estudo de ESTEVAO (2023) revela que na Urgéncia e Emergéncia, a
maioria das familias relata experiéncias negativas nos estabelecimentos de saude
que oferecem esse tipo de atendimento, sejam eles publicos ou privados. Algumas
maes expressaram preocupagdes com o0s procedimentos realizados com a crianca
com TEA, incluindo mudangas de ambiente, como sala de triagem, consultorio, sala
de exames, estimulagéo sensorial, longas esperas e horarios rigidos.

Durante a transi¢ao familiar apds o diagnostico do TEA, o papel do enfermeiro
€ auxiliar a familia a se tornar competente e autbnoma no cuidado da crianca,
garantindo que se sintam seguros e confiantes para lidar com os desafios e
obstaculos que possam surgir (REIS, 2023).Como educador em saude, o enfermeiro
capacitado pode desempenhar um papel importante no fortalecimento da relacéo
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mae-filho, fornecendo informacgdes sobre o transtorno e oferecendo apoio e cuidado
a mae dentro de sua dinamica familiar (RENDON et al., 2019).

O uso do Processo de Enfermagem com maes de filhos com TEA é crucial,
pois essa necessita de cuidado biopsicossocial e suporte para promover sua saude
e bem-estar psicologico. No entanto, na pratica, observa-se uma falta de assisténcia
a essas maes, que muitas vezes recebem atencdo apenas para seus filhos,
deixando-as "esquecidas", embora sejam as mais necessitadas devido a sobrecarga
do cuidado em tempo integral (BULHOES et al., 2023).

A capacitacdo das maes € fundamental para reduzir o estresse relacionado
ao TEA. O estresse familiar, que é comum em muitas familias de pessoas com
autismo, pode impactar significativamente o desempenho dos pais (GOMES et al.,
2019).0 treinamento remoto para pais tem se revelado uma alternativa altamente
valiosa, tornando o tratamento acessivel, eficaz e de baixo custo, pois requer
recursos minimos (como acesso a internet, dispositivo com cémera e itens
preferidos da crianga) (GALEGO; GOYOS, 2023).

As tecnologias digitais oferecem plataformas para comunicagéo e interacéo,
facilitando aprendizado e suporte. A Enfermagem tem adotado essas tecnologias,
especialmente durante a pandemia, para melhorar a qualidade dos encontros por
meio de plataformas virtuais (SOUZA et al., 2022). O conhecimento pode
desempenhar um papel fundamental no fortalecimento dos pais, aumentando sua
sensacgao de empoderamento. Ao entenderem melhor o autismo e suas nuances, 0s
pais se tornam mais capazes de enfrentar os desafios associados e de acessar
recursos e servigos de forma mais eficaz (OLIVEIRA; SCHMIDT; PENDEZA, 2020).

LUNA et al. (2023) propbe que os espacos de terapia infantil sejam
transformados em locais de apoio para as mées, como uma estratégia de cuidado
feminino diante da influéncia cultural predominante do patriarcado, que muitas vezes
negligencia o autocuidado em favor dos cuidados maternais. Dessa forma, tanto
clinicas terapéuticas privadas quanto publicas poderiam, dentro de suas
capacidades e considerando a frequéncia e a duracdo das sessdes, oferecer
cuidados especificos para essas mulheres.

Para mées de filhos com TEA, realizar algum tipo de autocuidado &, muitas
vezes, sobrepor as suas proprias necessidades em relacdo aquelas dos filhos, as
maes demonstram compreender que a realizacdo do autocuidado pode ser feita
quando sobrar algum tempo (ROIZ; FIGUEIREDO, 2023).

O apoio material é vital para as familias de criangas com TEA, mas enfrentam
dificuldades para acessar recursos da assisténcia social. E crucial garantir protegéo
e suporte a essas familias, especialmente as de baixa renda, por meio de programas
especificos. Profissionais que oferecem assisténcia desempenham um papel
importante como fontes de informagao e apoio (LOOS et al., 2023).

E importante destacar a necessidade de politicas publicas que promovam o
autocuidado das maes de criangas com TEA. Essas politicas devem orientar os
servigos terapéuticos a oferecerem praticas como atividades fisicas, ioga, musica,
assisténcia psicoldgica e grupos de apoio para compartilhar experiéncias e conviver
(LUNA et al., 2023).

5. Conclusao

A inclusao de politicas publicas voltadas para a capacitagao de profissionais de
saude, especialmente na atengédo primaria, € crucial para promover o diagnéstico
precoce e o acolhimento adequado das mées e familias. Essas politicas podem
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abranger uma variedade de areas, desde a formacéo inicial dos profissionais de
saude até programas de capacitagédo continua e atualizagdo de conhecimentos.

Em primeiro lugar, € essencial garantir que os profissionais de saude recebam
uma formacdo abrangente que inclua habilidades especificas para lidar com
questdes relacionadas a maternidade e a familia. Isso pode envolver a inclusao de
disciplinas sobre saude materna e infantil nos curriculos de graduagdo em medicina,
enfermagem e outras areas da saude, além de estagios praticos em unidades de
atengao primaria.

Além da formacao inicial, programas de capacitagdo continua sao fundamentais
para garantir que os profissionais de saude estejam atualizados sobre as melhores
praticas e protocolos no atendimento a saude materna e familiar. Esses programas
podem ser oferecidos regularmente por instituicbes de saude, universidades ou
orgaos governamentais, e devem abordar temas como cuidados pré-natais,
acompanhamento pés-parto, deteccéo de sinais de problemas de saude mental pos-
parto, entre outros.
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