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RESUMO

Objetivo: Avaliar o conhecimento e sobrecarga
de pais de criangas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Materiais e Métodos: Os dados
foram coletados por meio de um questionario
semiestruturado, com 32 questbes divididas em
cinco dominios e da escala de Zarit reduzida.
Resultados: Foram avaliadas 20 maes. Em
geral, no momento do diagndstico, essas
maes nao tinham conhecimento sobre TEA e
atualmente apresentam interesse de ampliar
seus conhecimentos. Uma sobrecarga moderada
e grave foi observada na maioria das maes,
resultado que nao teve correlacdo com a idade
da mae, idade da crianga na identificacdo dos
primeiros sinais de TEA, nivel de conhecimento
materno, idade da crianga no diagnostico e
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tempo de diagnostico. Correlagbes positivas
foram observadas entre a dificuldade de fixacao
do olhar como um dos primeiros sinais de TEA e
a idade de diagndstico. Discussao: Apesar da
sobrecarga identificada nas avaliadas, a auséncia
de correlagdo com as variaveis analisadas pode
estar associada ao carater multidimensional dessa
sobrecarga. Conclusao: Apos o diagnostico, pais
de criangcas com TEA tém interesse de ampliar seus
conhecimentos sobre o transtorno. A sobrecarga
dos cuidadores deve ser discutida diante de suas
possiveis consequéncias nao apenas para 0sS
cuidadores como para as criangas.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista;
Cuidadores; Fisioterapia.

ABSTRACT

Objective: Evaluate parents of children with Autism
Spectrum Disorder (ASD) knowledge and burden.
Materials and Methods: Data were collected using
a semi-structured questionnaire with 32 questions
divided into five domains and reduced Zarit scale.
Results: 20 mothers were evaluated. In general, at
the time of diagnosis, these mothers were unaware
of ASD and currently are interested in improving
their knowledge. A moderate and severe burden
was observed in most mothers, this result had
no correlation with the mother’s age, child’'s age
in identifying first signs of ASD, level of maternal
knowledge, child's age at diagnosis and time to
diagnosis. Positive correlations were observed
between eyes fixing difficulties as one of the first
signs of ASD and the age at diagnosis. Discussion:
Despite the overload identified in those evaluated,
the lack of correlation with analyzed variables may
be associated with the multidimensional character
of this overload. Conclusion: After diagnosis,



parents of children with ASD are interested in
expanding their knowledge about the disorder. The
burden of caregivers must be discussed in view of
its possible consequences not only for caregiver’s
health but also for children.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Caregivers;
Physical Therapy Specialty.

INTRODUCAO

O termo Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA) refere-se a uma série de condicoes
neurodesenvolvimentais que, em geral, resulta
da interagdo entre fatores genéticos e néao
genéticos'2. Esse transtorno tem como principais
caracteristicas o desenvolvimento atipico da
comunicagdo e interacdo social associado a
comportamentos restritos ou repetitivos que
podem ou n&o estar associados a déficit intelectual
e de linguagem'3.

Porrepresentarumtranstornomultisistémico,
o diagndstico de TEA exige uma avaliagdo
multidisciplinar. Nessa ocasido deve ser avaliada a
funcionalidade e potencialidades da criancga diante
do espectro de comprometimentos associados ao
transtorno*. Taologo seja confirmado o diagndstico,
deve-se iniciar programas de intervengcdo com
objetivo de maximizar a independéncia funcional e
qualidade de vida da crianga, e consequentemente
dos seus familiares®.

Além da equipe multidisciplinar, o tratamento
de criangas com TEA exige a participacao de toda
a familia, o que pode determinar mudangas na
rotina familiar apds o diagnéstico. Para a familia
o diagnostico de TEA pode envolver uma série de
sentimentos, os quais podem ser potencializados
diante do desconhecimento acerca do transtorno.
A longo prazo, esse conhecimento pode refletir
diretamente no desenvolvimento e independéncia
da criancga.

Para os pais e/ou cuidadores, ao longo
do tempo, a dependéncia da criangca com TEA
e necessidade de cuidados, pode ser oneroso e
gerar estresses fisicos e mentais®, potencializados
diante de fatores culturais e sociais. Até ao presente
momento, entretanto, nenhum estudo se dedicou
a avaliar o nivel de sobrecarga de pais de criangas
com TEA no Brasil e suas possiveis correlagoes
com condi¢cdes socioecondmicas da familia e o
conhecimento dos pais sobre o transtorno.
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Diante do exposto, o presente estudo tem
como objetivo avaliar o conhecimento e sobrecarga
de pais de criangas com TEA. Esses resultados
poderao servir de base para o desenvolvimento de
estratégias e agbes que visem 0 apoio aos pais,
fato que podera refletir diretamente na eficacia do
tratamento de criangas com TEA.

MATERIAIS E METODOS

Tratou-se de um estudo quantitativo,
transversal, descritivo e exploratério, aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do CESED
(protocolo numero 05956819.0.0000.5175). Todos
0S pais ou responsaveis pelas criangas com
TEA assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido, concordando com sua participagao
no estudo.

Participantes

Fizeram parte do estudo pais de criancas
com TEA atendidos no Instituto Brenda Pinheiro —
Amigos do Autista e pais cujos filhos séo atendidos
em domicilio, por um profissional vinculado a essa
instituicdo. Foram considerados como critérios de
inclusao: Ser pai, mae ou responsavel por criangas
com diagndstico confirmado de TEA com até 12
anos. Foram excluidos do estudo os pais que nao
possuiam disponibilidade para a realizagdo da
entrevista para coleta de dados.

Procedimentos de coleta de dados

Apods assinatura do TCLE, foi realizada
a coleta de dados através da aplicacdo de um
questionario semiestruturado, composto por 32
questdes divididas em cinco dominios: Informagdes
gerais, histéria gestacional, diagndstico, tratamento
e avaliagdo da importdncia da intervencao
fisioterapéutica, e conhecimento sobre o TEA.
Além disso, a fim de avaliar a sobrecarga do
cuidador foi aplicada a escala de Zarit reduzida.
Essa € uma escala composta por sete questbes
que deverdo receber escore entre um e cinco
pontos, totalizando um escore final maximo de 35
pontos. Escores até 14 pontos indicam sobrecarga
leve, entre 15 a 21 sobrecarga moderada e acima
de 22 pontos sobrecarga grave’.
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Analise de dados

Inicialmente foi realizada a estatistica
descritiva dos dados com o célculo de medidas
de tendéncia central e dispersdo além da
frequéncia das variaveis categéricas. Em seguida,
foi realizada a estatistica inferencial por meio
de testes de correlagdo de Pearson a fim de
investigar possiveis associagdes entre as variaveis
continuas: idade da mae, idade da crianga, idade
de identificacdo dos primeiros sinais do TEA,
tempo para o diagnoéstico e idade da crianga no
momento do diagnéstico. Ja testes de correlagao
de Spearman foram utilizados para avaliar a
possivel correlacdo entre as variaveis descritas
anteriormente e variaveis ordinais como primeiros
sinais de dificuldade como nao fixar o olhar, ndo
responder quando chamado, ndo corresponder a
brincadeiras, presenca de movimentos repetitivos
e atraso na fala, nivel de conhecimento atual sobre
o TEA e nivel de sobrecarga.

Todos os testes foram realizados no
programa SPSS versdo 20.0 tendo sido mantido
um nivel de significancia de 0,05.

RESULTADOS

Fizeram parte do estudo um total de 20 maes
de criangas diagnosticadas com TEA, com idade
variando entre 26 a 49 anos (38.215.94 anos),
sendo a maioria casada (n=18) e com ensino
superior completo (n=16). As criangas com TEA,
filhos das entrevistadas, tinham idade variando
entre dois e 12 anos (6,25+2,82), 50% possuiam
pelo menos um irmao (n=10) e apenas 10% néao
estudavam (n=2).

No que se refere ao histérico gestacional,
todas as maes realizaram pré-natal, quando 60%
tiveram alguma intercorréncia (n=12), sendo o
deslocamento da placenta a intercorréncia mais
relatada (n=6). Ao nascer as criangas tinham
idade gestacional variando entre 35 e 41 semanas
(38,05+1,43 semanas), apenas 10% (n=2) eram
prematuras e o parto cirurgico foi o mais relatado
por 95% pelas méaes entrevistadas (n=19).

Quanto ao diagndstico de TEA, os primeiros
sinais observados pelas maes de que havia
algo diferente com seu filho foram “ndo atender
quando era chamado” (n=13), “ndo corresponder
as brincadeiras” (n=11), “atraso na fala” (n=10) e
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“ndo fixar o olhar” (n=9), (Figura 1). No momento
de identificagdo desses sinais, as criangas tinham
idade variando entre seis e 36 meses (21,5+9,8
meses), tendo sido relatado um tempo médio
de espera para a confirmagdo do diagnodstico
de 20,2+15,75 meses. Assim, no momento da
confirmagdo do diagndstico as criangas tinham
idade variando entre 24 e 60 meses (41,70+13,79).
Nenhuma correlagido, entretanto, foi observada
entre a idade da mae e a idade da crianga no
momento de identificagdo dos primeiros sinais de
TEA (r =0,35, p=0,12) ou a idade da crianga no
momento do diagndstico (r =0,38, p=0,083).

Figura 1. Primeiros sinais relatados pelas méaes
de criangas com TEA de que havia algo diferente
com seu filho.
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Sinais de que havia algo diferente com o filho

A dificuldade de fixacdo do olhar foi um
dos primeiros sinais descrito 45% (n=9) pelas
maes, o qual teve correlacdo positiva moderada
(0 =0,45, p=0,046) com a idade de diagnéstico,
onde criangas cujas maes relataram dificuldade
de fixagdo do olhar como os primeiros sinais
eram mais novas no momento do diagnoéstico. A
idade do diagnostico, entretanto, ndo apresentou
correlagdo com nenhum outro sinal inicial de
TEA relatado pela made como ndo responder a
chamado (o =0,45, p=0,14), ndao corresponder
a brincadeiras (p =0,097, p=0,68), presenca de
movimentos repetitivos (o =0,001, p=1). Por outro
lado, uma correlagcao negativa foi observada entre
a idade de identificagdo dos primeiros sinais de
TEA e o tempo de diagnostico (r=-0,49, p=0,02).

A metade das maes entrevistadas relataram
que encararam o diagnodstico de TEA com
inseguranga, nove (45%) com angustia, oito
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(40%) com tristeza, cinco (25%) com temor, duas
(10%) com tranquilidade, uma (5%) com alivio e
uma (5%) com incerteza. Nesse momento, oito
maes nao sabiam nada sobre o TEA (40%). Das
maes que tinham algum conhecimento sobre o
transtorno, sete sabiam apenas a respeito dos
principais sintomas. Logo apds o diagnéstico, a
escolha do tratamento e a incerteza com relacao
a independéncia do filho foram relatadas como as
maiores dificuldades encaradas pelas maes.

O diagndstico de TEA mudou a rotina familiar
de 19 maes (95%) e a rotina de trabalho de 18
maes (90%), dessas ultimas, 12 (60%) tiveram
que reduzir sua carga horaria de trabalho e seis
abandonaram suas atividades laborais para cuidar
do filho. No que diz respeito ao tratamento, foi
visto que o profissional mais procurado logo apds
a confirmagéo do diagndstico foi o fonoaudiélogo
(85%). Apenas trés maes (15%) procuraram a
assisténcia fisioterapéutica nesse momento e
cinco (25%) informaram ter procurado outras
terapias como a Analise do Comportamento
Aplicada (ABA) (n=2), natagcédo (n=2) e assistente
terapéutico (n=1) (Figura 2).

Figura 2. Tratamentos realizados pelas criancas
logo apds a confirmagdo do diagnostico e
atualmente.
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Os tratamentos mais frequentemente
realizados pelas criangas atualmente s&o:
Fonoaudiologia (80%), Educagédo fisica (80%),
Psicopedagogia (70%), Psicologia (65%), Terapia
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Ocupacional (70%), Fisioterapia (5%) e outros
(55%), sendo a ABA a abordagem mais citada.

Atualmente cinco (25%) maes avaliam seu
conhecimento a respeito do TEA como suficiente,
quatorze (70%) como razoavel e uma (5%) como
insuficiente. Quando questionadas se gostariam de
receber mais informagdes sobre o tema, 19 (95%)
maes demonstrando o interesse de conhecer mais
detalhes sobre esse transtorno (Tabela 1).

Tabela 1. Conhecimento dos pais sobre o TEA.

Variaveis N %

Nivel do Conhecimenta

Insuficiente 1 5
Razodavel 14 70
Suficiente 5 25
Faonte de conhecimento
Internet 12 60
Profizssionais da drea 15 75
Maes de criangas com TEA 9 45
Familiares e amigos 1 5
Livros e artigos 15 75
Outros 4 20
Gostaria de mais informagdes
Sim 19 95
Nao 1 5

Por fim, no que diz respeito a sobrecarga
das maes enquanto cuidadoras, a pontuacio
na escala de Zarit variou entre 9 e 31 pontos
(19,945,14 pontos). Com base nesses resultados,
45% das maes foram classificadas com nivel
de sobrecarga moderado (n=9), 40% com nivel
de sobrecarga grave (n=8) e 15% nivel de
sobrecarga leve (n=3), (Figura 3). Esse resultado,
entretanto, ndo apresentou qualquer relacido com
as demais variaveis investigadas como idade da
maes (o =0,037, p=0,87) idade de identificacdo
dos primeiros sintomas de TEA (p =0,22, p=0,35),
tempo de diagnostico (o =--0,11, p=0,64), idade
da crianga no momento do diagnostico (o =-0,43,
p=0,85) e nivel de conhecimento atual da maes
sobre o TEA (p =0,11, p=0,65).
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Figura 3. Nivel de sobrecarga de cuidadores de
criancas com TEA.
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DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo avaliar
o grau de conhecimento de pais de criangas com
TEA sobre o transtorno e sua sobrecarga enquanto
cuidadores. Os resultados demonstraram que
no momento do diagnéstico a maioria dos
pais nao possuiam nenhum conhecimento a
respeito do transtorno. Todavia, atualmente, a
maioria considera possuir um grau razoavel de
conhecimento sobre o tema e gostariam de ampliar
tais conhecimentos. Enquanto cuidadores, foi
observada uma sobrecarga moderada e grave na
maioria da amostra, entretanto, tal sobrecarga nao
esteve relacionado a qualquer uma das variaveis
analisadas no presente estudo.

Todos os participantes do estudo eram do
sexo feminino, maes das criancas, e modificaram
suas atividades laborais apds o diagndstico de
TEA. Em seu estudo, Cidav e colaboradores®
demonstrara a dificuldade de pais de criangas com
TEA de conciliar os cuidados com os filhos e as
demandas de trabalho, fato que pode comprometer
diretamente a renda familiar e representar fonte
de estresse e ansiedade. Além disso, a dificuldade
de encontrar profissionais de qualidade e de
custos acessiveis para cuidar de seu filho levam
muitos pais a optarem por reduzir suas horas de
trabalho para dedicar-se aos cuidados do filho
com TEA?® o que pode comprometer sua ascensao
profissional e remuneragdao. Esse parece ser
um achado comum nao apenas em paises em
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desenvolvimento, como o Brasil, mas também
em paises desenvolvidos como a Suécia, onde
maes de criangas com TEA encontram dificuldade
em seguir ou ascender na carreira profissional®.
Nesses contextos, mulheres parecem ser as mais
afetadas, fato que pode estar relacionado a menor
remuneragdo feminina no mercado de trabalho
brasileiro®, além dos discursos e exigéncias sociais
desse ser um “trabalho de mae” e da mulher ser
“uma boa mae”", fatores diretamente relacionado
as condicbes socioculturais e econbmicas nos
quais a familia esta inserida.

O nascimento de uma crianga, em geral,
esta associado a expectativas e planos dos pais
e familiares. Esses sentimentos, entretanto, na
maioria das vezes precisam ser modificados
apos o diagnéstico de TEA, levando a familia
a vivenciar algo parecido ao luto que exige
mudangas na dindmica familiar para adaptagao
da nova realidade’. No presente estudo, apos
o diagnostico, sentimentos como inseguranga,
angustia e tristeza foram descritos pelas maes.
Além disso, a escolha do tratamento e a incerteza
com relagdo a independéncia do filho foram as
principais dificuldades encaradas pelas maes
daquele momento. Essas dificuldades parecem
ter sido ainda mais agravadas diante da falta
de conhecimento das mées a respeito do tema,
ja que a maioria das méaes consideravam ter
pouco conhecimento sobre o TEA, no momento
do diagnéstico. A falta de conhecimento foi
anteriormente relatada por pais de criangas com
TEA, os quais passaram a sentir-se confortaveis
com o estabelecimento dos planos de tratamento
para seus filhos'?. Atualmente, as maes que
fizeram parte do presente estudo relataram
possuir um conhecimento razoavel a respeito do
tema, o que pode estar relacionado ao nivel de
escolaridade das méaes e a assisténcia prestada
pela associacdo na qual foi realizada a coleta
de dados do presente estudo. Além disso, a
ampliacdo de estudos e a ampla divulgacdo de
estudos sobre o TEA, nos ultimos anos podem ter
favorecido esse conhecimento.

O diagnostico de TEAnos primeiros anos de
vida nem sempre é tarefa facil. Isso porque nos
primeiros meses do desenvolvimento de criangas
tipicas se assemelha ao desenvolvimento
de criangcas com TEA. Além disso, dentro do
desenvolvimento tipico, a comunicagdo e a
interacao social podem ser sutis e de dificil
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identificagao por alguns pais nos primeiros meses
de vida®. No presente estudo, os primeiros
sinais de alteragdes no desenvolvimento foram
observados em média aos 21,5 meses e o
diagnéstico de TEA foi dado em média aos 41,7
meses, corroborando com dados da literatura-'s.
Essa demora no diagnostico pode representar
uma fonte de stress, desesperanca e desamparo
para os pais'>. No Brasil, especificamente,
maes relatam que esse atraso esta relacionado
a experiéncias negativas ao relatar suas
preocupacoes aos pediatras’®.

Uma correlagdo moderada foi observada
entre a idade da mae e a idade da crianga
no momento do diagndstico. Tais resultados
podem estar associados ao aumento do nivel
de escolaridade da mde e o conhecimento da
populagdo em geral a respeito do TEA, resultado
de um amplo trabalho voltado para reduc¢do do
preconceito e inclusao social desses individuos.
Além disso, os ultimos anos, os avangos da
medicina favoreceram o diagndstico precoce
dessas criangas. Apesar desses avangos, parece
haver uma correlagdo negativa entre a idade de
identificacdo dos primeiros sintomas e o tempo
de diagnéstico, fato que pode estar relacionado
a dificuldade no diagnéstico diferencial do TEA
e a possibilidade do TEA coexistir com inuUmeras
outras condicdes patoldgicas.

A fonoaudiologia foi a especialidade
terapéutica mais procurada pelas maes
entrevistadas, o que pode ser relacionado ao
fato de alteragcbes e/ou déficit na linguagem
serem um dos primeiros sinais observados na
crianga pela maioria das maes. Em contrapartida,
servicos de fisioterapia foram procurados por
apenas seis maes, o que pode estar relacionado
com a falta de conhecimento das maes a respeito
dos beneficios dessas abordagens terapéuticas
em criangas com TEA, bem como a auséncia
de centros de assisténcia com profissionais
especializados para esse publico na cidade onde
o estudo foi realizado. Esses fatores, entretanto,
devem ser investigados de forma mais profunda
em estudos futuros, sendo apenas uma hipétese
que nao pode ser confirmada com base nos
dados do presente estudo.

Apesar do comprometimento de comunicagao
e interacdo social serem os sinais mais comumente
relatados em criangcas com TEA, comprometimentos
motores e sensoriais substanciais podem ser
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observados precocemente nessas criangas.
Esses comprometimentos podem ser identificados
mais precocemente, diferenciando criancas com
desenvolvimento motor tipico de criancas com
TEA. A longo prazo, comprometimento sensoriais
e motores podem ter consequéncias diretas no
desenvolvimento motor de criangas com TEA
e refletir na sua escolaridade e socializagao".
Os resultados do presente estudo sugerem a
necessidade de uma maior divulgacéo dos objetivos
terapéuticos da fisioterapia e a terapia ocupacional
no tratamento multidisciplinar de criangas com TEAa
fim de desenvolver todas as potencialidades dessas
criangas e ampliar sua independéncia e qualidade
de vida, a partir de intervencgdes especializadas nos
primeiros anos de vida.

Com relacdo ao nivel de sobrecarga, o
presente estudo demonstrou que a maioria das
maes apresenta um indice de sobrecarga moderado
ou grave. Sobrecarga de pais e cuidadores de
criangas com TEA pode refletir diretamente em sua
saude fisica e mental, com o aumentando o risco de
desenvolvimento de patologias como ansiedade e
depressao’®. Essa sobrecarga pode ainda interferir
diretamente no desenvolvimento da criangaumavez
que pais e cuidadores sao elementos fundamentais
no processo de reabilitagdo dessas criangas™.
Os dados do presente estudo, entretanto, nao foi
capaz de identificar fatores relacionados a essa
sobrecarga que pode ser resultado da soma de
fatores socioculturais, familiares, financeiro e
comportamentais da crianga®.

Apesar da relevancia dos resultados
apresentados, o presente estudo possui algumas
limitagdes. O numero limitado de participantes da
amostra, bem como sua homogeneidade social,
educacional e parentesco com a crianga, 0 que
pode limitar generalizagdes. Outro ponto que
merece ser destacado e que pode até mesmo
ter subestimado os resultados do presente
estudo é que todas as criangas cujas maes foram
entrevistadas fazem parte do Instituto Brenda
Pinheiro — Amigos do Autista ou sdo atendidos
por algum profissional dessa instituicdo. Como
essa € uma instituicdo voltada para a assisténcia
especializada a criancas com TEA, pode
representar um meio para o convivio e ampliacido
de conhecimentos dos pais ou responsaveis
por criangas com TEA. Tal fato pode favorecer
sua interagdo social, minimizar sua sobrecarga
enquanto cuidador e ampliar os conhecimentos a
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respeito do tema. Assim, sugere-se que estudos
futuros sejam realizados envolvendo um maior
nuamero de sujeitos com diferentes realidades
sociais e terapéuticas.

CONCLUSAO

Os resultados do presente estudo
demonstram que apesar dos esforgos para
ampliagdo dos conhecimentos sobre o TEA,
esse ainda parece ser um transtorno pouco
conhecido pelos pais até o momento do
diagnostico. Porém, apds o diagndstico, pais de
criangas com TEA tém interesse de ampliar seus
conhecimentos sobre o transtorno. A sobrecarga
dos pais enquanto cuidadores também devem
ser vista com atencdo, ja que a maioria dos
cuidadores apresentam sobrecarga leve e
moderada que pode ter reflexo direto na saude
do préprio cuidador e da crianga. Os resultados
do presente estudo podem servir como alerta
para o desenvolvimento de politicas publicas que
ampliem o conhecimento da populagédo em geral
a respeito do TEA a fim de quebrar preconceitos
e favorecer a interagdo social dessas criangas.
Além disso, essas politicas devem voltar-se para
pais de criangas com TEA, a fim de minimizar sua
sobrecarga e melhorar sua qualidade de vida,
uma vez que esses sado elementos fundamentais
para 0 sucesso de programas de intervencio
voltados para essas populacdes.
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