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RESUMO

Introdugao: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) se caracteriza enquanto um transtorno
do neurodesenvolvimento, marcado por comprometimentos nas habilidades de interacéo
social reciproca, habilidades de comunicagdo e presenga de comportamentos
estereotipados. Tais caracteristicas trazem impactos para além do sujeito com autismo, pois
podem se constituir como fatores estressores para familiares e cuidadores. Dentre os
membros da familia, as maes tém sido amplamente identificadas como as principais
cuidadoras da crianga com TEA, ao assumirem altos niveis de responsabilidade em relagao
aos cuidados prestados, ficando mais vulneraveis a sobrecargas. Além disso, cuidar de uma
crianga no TEA pode levar os pais a um processo de perda das caracteristicas do préprio
cotidiano, ao assumir o cotidiano do filho e priorizar suas necessidades, acarretando em
rupturas, alteragbes e até readequacgdes de suas vidas sociais. Objetivo: Investigar o
desempenho ocupacional e o nivel de sobrecarga de maes de criangas no Transtorno do
Espectro Autista, assim como o impacto das intervengdes de Terapia Ocupacional na vida
da familia em um periodo de 6 meses de tratamento. Metodologia: Pesquisa conduzida
segundo método de estudo de caso do tipo coletivo e explicativo. As participantes foram
maes de criangas com diagnostico de Transtorno do Espectro Autista assistidas pela
Unidade Saude Escola (USE) da Universidade Federal de Sao Carlos. Para o
desenvolvimento do estudo foram utilizadas a Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional, a Escala de Sobrecarga Zarit e os prontuarios da instituicdo escolhida para a
coleta de dados. Resultados: O estudo evidenciou a presenga de prejuizo no desempenho
ocupacional e sobrecarga na vida de todas as participantes, seja no autocuidado, lazer ou
nas atividades produtivas. Apds o periodo de seis meses delimitado pela pesquisa,
observou-se melhora nos niveis de sobrecarga, no desempenho ocupacional e na
satisfacdo, assim como a insercdo de novas atividades nos cotidianos das maes.
Discussao: Ao se ocuparem integralmente das demandas dos filhos, as maes deixam de
realizar suas préprias atividades e ocupacgdes, desenvolvendo comprometimentos no
desempenho ocupacional e em sua qualidade de vida. E, no que diz respeito as
caracteristicas de seus filhos, tem-se que as principais responsaveis pela influéncia no
estresse materno estao relacionadas as dificuldades de comunicacgao, ao autocuidado e aos
problemas de comportamento, como desobediéncia, agitacao e irritagdo. Cabe ressaltar que
o estresse parental que é gerado pelo TEA ndo depende apenas do transtorno, mas também
do acesso da familia a informagéo, tratamentos e rede de apoio. Dessa forma, sugere-se
que a insercao dos filhos da presente pesquisa em agdes de Terapia Ocupacional pode ter
se caracterizado enquanto um dos fatores atenuadores de sobrecarga, em razado do
desenvolvimento de autonomia nas Atividades de Vida Diaria e na socializa¢do, assim como
da minimizagcdo de comportamentos restritivos e repetitivos.

Palavras-chave: Autismo; mae; desempenho ocupacional; sobrecarga.



ABSTRACT

Introduction: Autism Spectrum Disorder (ASD) is characterized as a neurodevelopmental
disorder, marked by impairments in reciprocal social interaction skills, communication
abilities, and the presence of stereotyped behaviors. These characteristics have impacts
beyond the individual with autism, as they can serve as stressors for family members and
caregivers. Among family members, mothers have been widely identified as the primary
caregivers for children with ASD, assuming high levels of responsibility for their care and
becoming more susceptible to overload. Moreover, caring for a child with ASD can lead
parents into a process of losing aspects of their own daily lives, as they take on the routines
of their child and prioritize their needs, resulting in disruptions, changes, and even
adaptations in their social lives. Objective: To investigate the occupational performance and
level of burden among mothers of children with Autism Spectrum Disorder, as well as the
impact of Occupational Therapy interventions on the family's life over a 6-month treatment
period. Methodology: The research was conducted using a collective and explanatory case
study method. Participants were mothers of children diagnosed with Autism Spectrum
Disorder receiving assistance from the Unidade Saude Escola (USE) at the Federal
University of Sdo Carlos. The Canadian Occupational Performance Measure, the Zarit
Burden Scale, and the institution's records were used for data collection. Results: The study
revealed impaired occupational performance and burden in the lives of all participants,
whether in self-care, leisure, or productive activities. After the six-month period defined by the
research, improvements were observed in burden levels, occupational performance, and
satisfaction, along with the introduction of new activities into the mothers' daily lives.
Discussion: By fully addressing their children's demands, mothers cease to engage in their
own activities and occupations, leading to impairments in occupational performance and
quality of life. Regarding the characteristics of their children, the main factors influencing
maternal stress are related to communication difficulties, self-care issues, and behavioral
problems such as disobedience, agitation, and irritability. It is important to note that parental
stress generated by ASD depends not only on the disorder itself but also on the family's
access to information, treatments, and support networks. Therefore, it is suggested that the
involvement of the children in Occupational Therapy interventions in this study may have
served as one of the mitigating factors for burden reduction, promoting autonomy in daily
activities and socialization, as well as minimizing restrictive and repetitive behaviors.

Keywords: Autism; mother; occupational performance; burden.
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1. INTRODUGAO

Segundo o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM - V), o
Transtorno do Espectro Autista (TEA) caracteriza-se enquanto um transtorno do
neurodesenvolvimento, marcado por comprometimentos nas habilidades de interacao social
reciproca, habilidades de comunicacdo e presenga de comportamentos estereotipados
(Schmidt; Bosa, 2003). Tais caracteristicas trazem impactos para além do sujeito com
autismo, pois podem se constituir como fatores estressores para familiares e cuidadores
(Minatel; Matsukura, 2014).

Barrozo et al. (2015) dissertam sobre uma tendéncia dos cuidadores deixarem sua
prépria saude e seu bem-estar fisico, mental, social e emocional de lado, principalmente em
razdo da falta de tempo, sobrecarga e cansago. Nesse sentido, torna-se importante
atentar-se a familia e possiveis cuidadores, pois a depender do grau de necessidade de
suporte da pessoa com TEA, as rotinas podem sofrer alteragbes significativas, o que
possivelmente trara impactos no desempenho ocupacional de tais sujeitos, especialmente
no que diz respeito as Atividades de Vida Diaria (Filha et al., 2018 apud Montenegro et al.,
2020).

Montenegro et al. (2020), em um estudo de revisdo de literatura, verificaram que o
papel de cuidador, em sua grande maioria, é realizado por mulheres, seja pela proximidade
parental, fisica ou afetiva com o sujeito-alvo do cuidado. A responsabilizagdo feminina pelo
cuidado se da de forma cultural e histérica, ancorada no modelo de familia convencional, em
que existe uma pressao para que as mulheres prestem essa assisténcia.

Faz-se necessario compreender o significado de ter um filho com TEA, pois 0 nascer
de uma crianca atipica pode despertar sentimentos de medo e luto pela perda do filho
perfeito. Nessa perspectiva, compreende-se que muitos pais se sentem responsaveis pela
condicdo apresentada pela crianga, o que impacta de forma importante a experiéncia do
maternar atipico, pela maior responsabilidade dos cuidados e educacido designadas as
maes (Grisante; Aiello, 2012; Cunha; Pereira; Almohalha, 2018). Nesse sentido, ao se
tornarem as principais cuidadoras de seus filhos com TEA, as maes tendem a assumir altos
niveis de responsabilidade em relacao aos cuidados prestados, ficando mais vulneraveis a
sobrecargas. A sobrecarga, seja fisica ou mental, pode refletir na participacao social, lazer,
descanso e sono das maes. De forma geral, os principais impactos que podem surgir
relacionam-se com a depressdo, dificuldades financeiras, tensdo, mudancas na rotina,
desgastes nos relacionamentos afetivos e falta de tempo para realizagdo de outras

atividades para além da dedicacao ao cuidado do filho (Montenegro et al., 2020).



Cuidar de uma crianca no TEA pode levar os pais a um processo de perda das
caracteristicas do proprio rotina, ao assumir o cotidiano do filho e priorizar suas
necessidades, acarretando em rupturas, alteracbes e até readequacgbes de suas vidas
sociais (Marques; Dixe, 2011 apud Cunha; Pereira; Almohalha, 2018). Em diversos estudos,
as maes revelam diversas dificuldades em relagéo a insergéo de seus filhos no meio escolar,
social e familiar, em funcao de fatores comportamentais e de interacao social. Ademais,
trazem que o isolamento do filho e aparente falta de interesse pelas pessoas sao fatores
angustiantes (Cunha; Pereira; Almohalha, 2018; Oliveira, 2019).

A vista disso, as agdes de cuidado da Terapia Ocupacional devem se desenvolver de
forma a trabalhar tanto com os cuidadores, como com as criangas com TEA. No que diz
respeito ao cuidado destas criancas, a atuacdo profissional ocorre em diferentes frentes,
principalmente com o objetivo de favorecer seu desenvolvimento, a fim de estimular as
interacbes destas com objetos e pessoas, buscando enriquecer suas relagdes com o
ambiente e possibilitar a participagéo social (Fernandes; Santos; Morato, 2018).

De forma geral, as interven¢des podem ser construidas no sentido de estimular e
integrar diversas areas do desenvolvimento da crianga, entre elas a cognitiva, perceptual,
motora, social e emocional, em busca de oferecer as melhores condicdes para este
desenvolvimento, estimulando também a autonomia e inclusdo. Para trabalhar tais
dimensdes, a relacao triadica entre paciente, terapeuta e atividades torna-se essencial para
a atuacao terapéutica-ocupacional, dado que a partir desta é possivel abordar aspectos
afetivos, emocionais e cognitivos de maneira integrada, de forma a fornecer um cuidado
atento e contextualizado (Matsukura, 2010).

Em uma revisao de literatura, Soragni e Matsukura (2013) identificaram que os tipos
mais comuns de intervencbes e avaliagbes em Terapia Ocupacional com pessoas no TEA
sao: integracdo sensorial; utilizagdo de instrumentos padronizados; inser¢gado da crianga em
diversos contextos; estimulacdo do desenvolvimento infantil; abordagens grupais;
psicomotricidade; agdes com as familias e escola; treino de habilidades sociais e
intervencdes comportamentais intensivas e voltadas para o processamento sensorial
(Mapurunga et al., 2021). A fim de intervir nas demandas relacionadas as dificuldades na
realizacao de atividades de vida diaria, no aprendizado e na socializacéo, recorrentes para
as criancas no espectro do autismo, o terapeuta ocupacional pode utilizar-se do brincar
enquanto recurso que facilita o acesso as dificuldades do sujeito e que possibilita a
ampliacdo do seu repertério de atividades e interagbes com o ambiente. Em relagcdo a
socializagdo, também ¢é possivel utilizar-se do brincar, especialmente do brincar
compartilhado, que associado as abordagens grupais, auxiliam a crianga a construir
estratégias para suas interacdes sociais e experimentagdes com outras pessoas, objetos e

ideias. Além disso, o trabalho da Terapia Ocupacional apresenta-se com importante poténcia
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no que diz respeito as articulagdes com outros profissionais e servigos, como a escola, no
desenvolvimento de agdes intersetoriais e integradas para um cuidado mais efetivo
(Fernandes; Santos; Morato, 2018).

Dessa forma, as intervengdes de terapia ocupacional surgem também no sentido de
auxiliar o manejo das repercussodes desse cuidado na vida da familia e cuidadores, a partir
da compreensdao de seu cotidiano, rotina e costumes. As acdes profissionais podem
contribuir para o estabelecimento de rotinas estruturadas, com o desenvolvimento de
estratégias que facilitem o cuidado e a realizagdo de treinamentos, além de proposicoes que
apoiem as necessidades do cuidador e da crianga, contribuindo para a melhoria de sua
qualidade de vida (Minatel; Matsukura, 2014; Montenegro et al., 2020).

2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Investigar o desempenho ocupacional e o nivel de sobrecarga de maes de criangas
no Transtorno do Espectro Autista, assim como o impacto das intervencdes de Terapia

Ocupacional na vida da familia.

2.2 Objetivos especificos

e Caracterizar e descrever as maes pela idade, nivel de escolaridade, estado civil,
numero de filhos, idade do filho com TEA na ocasido da pesquisa, demandas deste
filho por assisténcia em Terapia Ocupacional e as agdes de cuidado que ambos
participaram dentro do servigo;

e Avaliar e descrever os problemas para o desempenho ocupacional de maes de
criancas no TEA, considerando a vida ocupacional delas antes e ap6s 6 meses
desses filhos(as) em intervengdes de Terapia Ocupacional;

e Verificar o nivel de sobrecarga de maes de criangas no Transtorno do Espectro
Autista.

3. METODOLOGIA

3.1 Método
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O presente estudo foi conduzido segundo o método de estudo de caso do tipo
coletivo e explicativo. Favero e Rodrigues (2015) definem que o método de estudo de caso
investiga um fendmeno social complexo em profundidade e contextualizado no mundo real,
preservando suas caracteristicas holisticas e significativas.

Tal método pode ser classificado com base em sua finalidade enquanto intrinseco,
instrumental ou coletivo. O estudo de caso intrinseco tem como objetivo aprofundar-se em
um caso especifico, que é de interesse em si mesmo e nao se propde a compreender algum
fendbmeno genérico. Por outro lado, no estudo de caso instrumental acredita-se que a
investigacdo de um caso particular podera compor uma generalizagao sobre o fenémeno
estudado. Ja o estudo de caso coletivo caracteriza-se como um estudo de caso instrumental
estendido a diversos casos, com o objetivo de investigar determinado fenébmeno de maneira
aprofundada (Alves-Mazzotti, 2006; Favero e Rodrigues, 2015).

Conforme Yin (2015), Favero e Rodrigues (2015), existem trés tipos principais de
estudos de caso: o descritivo, o exploratério e o explicativo. O primeiro propde-se a
descrever determinado fendmeno contextualizado em sua realidade, enquanto o segundo
objetiva o desenvolvimento de hipdteses e proposi¢cdes que auxiliem investigagbes
posteriores. O terceiro tipo busca explicar a causa ou ligagdo entre os fendmenos analisados

no estudo, viés que foi utilizado nesta pesquisa.

3.2 Participantes

A amostra foi composta por 4 maes de criangas com diagnéstico de Transtorno do
Espectro Autista (TEA) assistidas pela Unidade Saude Escola (USE) da Universidade

Federal de Sao Carlos.

3.3 Instrumentos de coleta

Os instrumentos para coleta de dados foram a Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional (COPM) e a Escala de Sobrecarga de Zarit. Em adicdo, os prontuarios das
criancas foram utilizados para coleta dos dados relativos as caracteristicas das maes e seus
respectivos filhos. Em relacdo as maes, foram coletados dados sobre idade, nivel de
escolaridade, estado civil e numero de filhos. Sobre o filho com TEA, idade na ocasido da
pesquisa e demandas por assisténcia em terapia ocupacional. Da mesma forma, foram
investigadas as agdes de cuidado que ambos participaram dentro do servigo.

A COPM foi publicada por Law et al. em 1990, traduzida e validada para a populacao
brasileira por Magalhaes, Magalhaes e Cardoso em 2009. Este instrumento consiste em

uma medida individualizada que captura os principais problemas de desempenho
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ocupacional vivenciados pelas populagbes-alvo das intervengdes e/ou investigagcdes em
Terapia Ocupacional. E composta por trés areas ocupacionais: autocuidado (incluindo
cuidados pessoais, mobilidade funcional e funcionamento na comunidade); produtividade
(considerando trabalho remunerado ou ndo, manejo de tarefas domésticas, escola e brincar)
e de lazer (representadas por acao tranquila, recreacao ativa e socializagao).

O terapeuta e/ou pesquisador, ao aplicar a COPM, solicita que a pessoa pense nas
ocupacdes que quer fazer, precisa ou se espera que realize, com base em um dia tipico da
sua vida diaria e conforme as areas ocupacionais referidas acima e que compéem a COPM.
Uma vez que a pessoa indicou tais ocupacoes, o terapeuta e/ou pesquisador pergunta o
grau de importancia destas para a pessoa e pede que escolha até cinco problemas
enfrentados para o desempenho ocupacional. A partir dos problemas ocupacionais listados,
solicita-se que a pessoa atribua, para cada um, uma nota para o préprio desempenho e uma
nota para a satisfacdo sobre como desempenha, com base numa escala de 1 a 10 pontos
(Magalhaes, Magalhdes & Cardoso, 2009; Polatajko et al., 2013).

A Escala de Sobrecarga dos Cuidadores foi desenvolvida por Zarit, Reever e
Bach-Peterson em 1980, traduzida e validada para o Brasil por Scazufca. Apresenta 22 itens
que avaliam a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal, principalmente no que
diz respeito aos sentimentos relacionados ao papel de cuidador. A escala avalia o impacto
da sobrecarga sobre diversos aspectos da vida, como na saude, vida social e pessoal,
bem-estar emocional, relagdes interpessoais e situagado financeira. Cada item pode ser
respondido com base em uma escala de 0 a 4, sendo (0) = nunca, (1) = quase nunca, (2) =
as vezes, (3) = muitas vezes e (4) = quase sempre (Scazufca, 2002).

A coleta dos dados também ocorreu por meio da andlise dos prontuarios dos
participantes enquanto usuarios da USE. Em tais prontuarios, foram coletadas informagdes
como: nivel de escolaridade, estado civil, niumero de filhos, idade do filho com TEA na
ocasiao da pesquisa, demandas deste filho por assisténcia em Terapia Ocupacional, assim

como as agdes de cuidado que ambos participaram dentro do servigo.

3.4 Procedimentos da coleta de dados

Para a coleta de dados sobre o desempenho ocupacional, foi orientado que as maes
pensassem em suas ocupagoes e atividades em dois momentos distintos, no inicio do ano
de 2023 e 6 meses depois, dado que neste periodo seus filhos passaram por duas frentes
de acao de assisténcia em Terapia Ocupacional no servigo. A aplicagdo da COPM ocorreu
apenas em um momento, no qual a autopercep¢ao das mées sobre suas rotinas foi utilizada
para comparar as diferencas de desempenho no periodo delimitado pela pesquisa. Além

disso, foi instruido que as maes pensassem em tais ocupac¢des dentro das trés areas
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definidas pelo instrumento (autocuidado, lazer e produtividade), classificando-as em uma
escala de importancia e atribuindo notas de desempenho e satisfagdo para cada uma.

A aplicacdo da Escala de Sobrecarga ocorreu de forma semelhante, visto que as
méaes receberam as orientagdes para que pensassem sobre seus sentimentos em relagéo
ao papel de cuidadora para seus filhos, no mesmo periodo de tempo solicitado para a
COPM.

A coleta de dados através dos prontuarios ocorreu apos a disponibilizacdo destes
pela equipe do servigo. A leitura para a identificagcdo dos dados foi orientada por um roteiro
que indicava quais informagdes deveriam ser coletadas, assim como descrito no item

“Instrumentos de coleta”.

3.5 Analise dos dados

Cada um dos instrumentos possui procedimentos aritméticos e de interpretacéo
proprios para analise das respostas. A analise dos resultados obtidos com a COPM consistiu
na computagao das respostas de cada participante relativas a: grau de importancia atribuida
as ocupacgoes (dentro das areas de autocuidado, produtividade e lazer) variando de 1 (sem
importdncia nenhuma) até 10 (extremamente importante); mencdo aos 5 principais
problemas de desempenho ocupacional, classificando-os conforme a escala de
desempenho que varia de 1 (incapaz de fazer) até 10 (faco extremamente bem) e grau de
satisfagdo com o desempenho conforme a escala 1 (nada satisfeito) até 10 (extremamente
satisfeito). Com isso, juntamente com cada mae foi identificado quais ocupagdes elas
realizavam antes e apds 6 meses de seus filhos estarem frequentando ag¢des de intervengao
em Terapia Ocupacional, para compreender quais ocupagdes foram afetadas e quais elas
passaram a realizar apds o periodo de tratamento (Law et al., 1990).

Conforme a COPM, a pontuagao de 0-6 em desempenho e satisfagao indica que ha
um desempenho ocupacional prejudicado (Magalhdes, Magalhdes & Cardoso, 2009). Em
virtude da COPM consistir em uma entrevista semi-estruturada, a mesma prové respostas
descritivas por parte das participantes que geram informagbes qualitativas sobre o
desempenho ocupacional e problemas funcionais para tal. Com isso, os dados da COPM
também foram analisados de forma qualitativa por meio da descricdo dos relatos de cada
mae com posterior interpretacdo dos mesmos.

Ja a analise dos dados oriundos com a Escala de Zarit ocorreu a partir da somatdria
das pontuagbes de cada item investigado. Com a pontuagéo variando de 0 a 4, é possivel
obter um score global que varia entre 0 e 88, em que um maior score corresponde a uma

maior percepc¢ao de sobrecarga (Scazufca, 2002).
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Os prontuarios foram analisados de forma quanti e qualitativa de acordo com as
categorias preestabelecidas pela pesquisa e os dados obtidos foram organizados e

apresentados tanto descritivamente como em quadros.

4. RESULTADOS

4.1 Caracterizacao dos participantes

A partir da leitura dos prontuarios das criancas, foi possivel observar que as maes
deste estudo possuem idade entre 25 e 39 anos, sendo que 75% sao casadas. Todas
apresentam Ensino Médio Completo e uma realizou pés-graduacio. Além disso, no que diz
respeito a quantidade de filhos, a maioria possui apenas um, enquanto a M1 possui trés. As
caracteristicas das maes estdo sistematizadas na Tabela 1, sendo que cada participante

sera representada pela letra M e por um numero (de 1 a 4).

Tabela 1 - Caracterizagdo das maes

Mae Idade Escolaridade Estado Civil N° de filhos

M1 26 E.M. Completo Solteira 3

M2 29 E.M. Completo Casada 1

M3 25 E.M. Completo Casada 1

M4 39 Poés-Graduagao Casada 1
Completa

Fonte: autoria propria.

No que diz respeito aos filhos, foi possivel observar que estes possuem idade entre 3
e 6 anos, sendo suas principais caracteristicas que levaram aos atendimentos em Terapia
Ocupacional: irritabilidade, agitagdo psicomotora, transtornos do desenvolvimento da fala e
linguagem, seletividade alimentar, dificuldades na realizacdo de Atividades de Vida Diaria,
além da interagdo social comprometida, interesses e comportamentos restritivos e
repetitivos. As informacgdes citadas estdo dispostas na Tabela 2, na qual os filhos sao

representados pela letra F e por um nimero (de 1 a 4).

Tabela 2 - Caracterizagao dos filhos

Filho Idade Principais caracteristicas e demandas

F1 4 anos Comportamento irritadico e agitagdo psicomotora, seletividade alimentar,
disturbios de sono, interagdo social comprometida, transtornos do
desenvolvimento da fala e da linguagem, alteragbes sensoriais, interesses e
comportamentos restritivos e repetitivos, dificuldades em Atividades de Vida
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Diaria (tomar banho e escovar os dentes).

F2 4 anos Irritabilidade e agressividade, agitacdo continua, atraso na linguagem e no
desenvolvimento social, dificuldades na coordenagdo motora fina, resisténcia em
receber ordens e orientagdes, interesses e comportamentos restritivos e
repetitivos, dificuldades em Atividades de Vida Diaria (vestir-se, amarrar
cadargo).

F3 3 anos Atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, seletividade alimentar, interagao
social limitada, interesses e comportamentos restritivos e repetitivos, transtorno
do desenvolvimento da fala e estereotipias motoras.

F4 6 anos Interagéo social restrita, inflexibilidade comportamental, hipersensibilidade aos
sons, irritabilidade, estereotipias motoras, transtorno do desenvolvimento da fala,
agitacao psicomotora e dificuldade na coordenagédo motora fina.

Fonte: autoria prépria.

Para além dos dados ja citados, foi possivel identificar quais agcbes as criangas e
suas maes participaram dentro do servico da USE durante o periodo de seis meses
delimitado pela pesquisa. Todas as criangas e suas maes participaram das seguintes frentes
de cuidado: “Intervencdao em Terapia Ocupacional para criangas com TEA”, “Terapia
Ocupacional Assistida por Caes para Criangas com Deficiéncia e/ou Transtorno do
Neurodesenvolvimento” e “Familia de criangas com TEA”.

Dentro das frentes de cuidado conduzidas por terapeutas ocupacionais (“Intervencao
em Terapia Ocupacional para criangas com TEA” e “Terapia Ocupacional Assistida por Caes
para Criangas com Deficiéncia e/ou Transtorno do Neurodesenvolvimento”) as criangas
tiveram acesso a diferentes tipos de atividades e intervengdes, nas quais os principais
aspectos trabalhados foram:

e Contato visual, verbalizacao e interagao social,

e Aumento do repertério de ocupacgdes e brincadeiras, além do desenvolvimento do
brincar com significado;

e Organizagao sensorial, exploragdo do corpo e aperfeicoamento da habilidade de
propriocepcao;

e Aumento do envolvimento e permanéncia nas atividades, assim como o tempo de
atencao e concentracéo;

e Exploracao do ludico educacional;

e Autocontrole, tolerancia as frustracdes e respeito aos comandos e orientacoes;

e Esquema corporal, coordenagao motora fina e global;

e Comunicagao e vocalizacao;

e Alinhamento postural;

e Autonomia nas Atividades de Vida Diaria.



16

4.2 Desempenho ocupacional das maes

A partir da aplicacao da COPM com as maes, foi possivel identificar quais atividades
eram importantes em seus cotidianos e quais foram as mudancas no periodo delimitado pela

pesquisa, especialmente em relacao as alteracdes das ocupacgdes e das notas de satisfacédo

e desempenho. Tais dados sao apresentados nas Tabelas 3, 4, 5 e 6.

Tabela 3 - Ocupacgdes antes e depois de 6 meses de intervencao da Mae 1

ANTES DEPOIS
MAE Ocupacao Desempenho  Satisfagao Ocupacgao Desempenho Satisfagao
Fazer o dever
Cuidar dos 7 5 de casa com a 4 2
filhos filha

Utilizar o
Assistir 3 2 celular (Redes 5 10

M1 séries sociais e

videos)
Cuidar da 4 4 Cuidar da casa 6 8

casa
Visitar familia 7 7 Ir ao dentista 5 5
Fonte: autoria propria.
Tabela 4 - Ocupagdes antes e depois de 6 meses de intervencao da Mae 2
ANTES DEPOIS
MAE Ocupacao Desempenho Satisfagao Ocupacao Desempenho Satisfagao

Fazer as unhas 5 6 Fazer as unhas 10 10

e cabelo e cabelo
Cuidar da casa 5 7 Cuidar da casa 10 10
Costurar 6 6 Costurar 10 10

M2
Pedalar 5 5 Pedalar 7 5
Sair com 6 6 Sair com 10 10
amigos amigos
Brincar com o 4 4
filho

Fonte: autoria propria.




Tabela 5 - Ocupagodes antes e depois de 6 meses de intervengao da Mae 3
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ANTES DEPOIS
MAE Ocupacao Desempenho Satisfagao Ocupacao Desempenho Satisfacao
Fazer as unhas 3 2 Fazer as unhas 8 10
e cabelo e cabelo
M3 Tocar violao 2 1 Tocar violao 10 10
Trabalhar 6 2 Trabalhar 9 10
Socializar com 10 10
vizinhos
Fonte: autoria prépria.
Tabela 6 - Ocupagbes antes e depois de 6 meses de intervengao da Mae 4
ANTES DEPOIS
MAE Ocupacao Desempenho Satisfagao Ocupacao Desempenho Satisfagao
Trabalhar 6 4 Trabalhar 10 10
Leitura 1 1 Leitura 10 10
M4 Cuidar do 4 4 Cuidar do 9 9
cabelo cabelo
Meditar 10 10
Participacdo em
cursos 10 10

Fonte: autoria propria.

Verificou-se que as maes mencionaram ocupagoes iguais e adicionaram ocupacgdes
diferentes em seus cotidianos, alterando os valores atribuidos para o desempenho e
satisfagdo. De forma geral, foi possivel observar alteracées positivas e significativas no
desempenho ocupacional ao comparar as respostas do inicio e do final da pesquisa.

Por outro lado, identificou-se um desempenho prejudicado nas ocupacgdes do
cotidiano da M1, a partir das notas baixas atribuidas para as atividades do inicio e do final
do periodo da pesquisa. Cabe pontuar que esta mae relatou realizar novas ocupacoes,
entretanto ainda se vé insatisfeita com seu desempenho, especialmente pela dificuldade de
conciliar os cuidados de seus trés filhos com o cuidado de si, de sua casa e da participagao
em outras atividades de seu interesse, dado que sua rede de suporte esta extremamente
fragilizada.

No que diz respeito as ocupagbes do passado, 75% das maes (M2, M3 e M4)

atribuiram notas baixas para suas atividades significativas da categoria de autocuidado,
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entre elas: “Fazer as unhas e cabelo” e “Cuidar do cabelo”. Nesta mesma categoria e
periodo, a M1 ndo pontuou nenhuma atividade significativa. Entretanto, apdés 6 meses, as
participantes passaram a atribuir notas altas para seu desempenho nas atividades de
autocuidado, também com melhora na satisfacdo. Além disso, foi possivel observar a
insergcdo da atividade “Ir ao dentista” no cotidiano da M1, aumentando seu repertorio de
cuidados consigo mesma.

Na categoria de produtividade, metade das maes (M1 e M2) citou “Cuidar da casa”
como atividade importante do passado, demonstrando desempenho prejudicado e baixas
notas de satisfacdo. No periodo presente, estas méaes pontuaram “Cuidar da casa” com
melhores notas de desempenho e satisfacdo, ao relatarem maior facilidade em
desempenha-la e uma diminuicdo da preocupacdo em manter o ambiente domiciliar
organizado o tempo todo.

Ainda em relagdo a produtividade, metade das maes (M3 e M4) definiu “Trabalhar”
como atividade importante em seus cotidianos, atribuindo notas de desempenho e
satisfagdo baixas. No periodo presente, foi possivel observar melhora significativa no
desempenho nesta ocupacao, dado a atribuicdo de notas 9 e 10. Além disso, M4 relatou
uma nova atividade produtiva em seu cotidiano, a “Participacdo em cursos”, enquanto M1
inseriu “Fazer o dever de casa com a filha” também nesta categoria. Contudo, ao tempo que
M4 insere uma nova atividade com boas notas de desempenho e satisfagdo, M1 a insere
com baixo desempenho, relatando dificuldades em realiza-la, dado que participar das
atividades escolares de sua filha demanda tempo, atengao e ainda se caracteriza enquanto
uma tarefa recente na rotina da familia.

Em relacdo as ocupacbes da categoria de lazer, identificou-se que todas as maes
atribuiram notas baixas no periodo inicial da pesquisa. Inicialmente, a M1 apresentou as
atividades “Assistir séries” e “Visitar a familia” como importantes em seu cotidiano, ainda que
o desempenho e satisfagdo estivessem prejudicados. Em sequéncia, escolheu “Utilizar o
celular - Redes sociais e Videos” em sua rotina atual, com nota 10 de satisfagao, apesar de
seu desempenho ter sido pontuado com nota baixa.

Quanto a M2, suas atividades do passado envolviam “Costurar”, “Pedalar”, “Brincar
com o filho” e “Sair com amigos”, todas com atribuicdo de notas baixas. Entretanto, foi
possivel observar melhora significativa no desempenho e satisfacdo em suas ocupagdes na
area de lazer, com excecao da atividade “Pedalar”, a qual M2 relaciona as dificuldades para
realiza-la ao contexto de seu ambiente de vizinhanca, que nao traz boas condigbes para sua
participagao.

No que se refere as M3 e M4, também foi possivel identificar baixo desempenho e
satisfacdo nas atividades do passado, que passaram a receber pontuacdo positiva no

presente. Além disso, foram adicionadas novas atividades significativas na area do lazer em
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seus cotidianos. Para M3, as atividades apresentadas foram “Tocar violao” e “Socializar com

vizinhos”, ao tempo que M4 pontuou “Leitura” e “Meditar”.

4.3 Niveis de sobrecarga materna

A partir da aplicacdo da Escala de Sobrecarga Zarit, foi possivel identificar que, ao
inicio da pesquisa, metade das mées pontuava no nivel de sobrecarga “Leve a Moderada”,
enquanto a outra metade estava classificada no nivel de sobrecarga “Moderada a Severa”.
Além disso, identificou-se que as maes atribuiram pontuagbes maiores (3 = frequentemente
e 4 = sempre) nas questdes que se referiam a falta de tempo para cuidarem de si mesmas;
ao estresse em se dividir para cuidar da casa, trabalho e filhos ao mesmo tempo, assim
como ao sentimento de ser responsavel por um filho totalmente dependente dela.

Apbs o periodo de 6 meses, todas as participantes apresentaram mudancgas no nivel
de sobrecarga, com diminui¢cao importante das pontuagdes. A maior parte das maes (75%)
alcangou o nivel “Auséncia de Sobrecarga", ao tempo que uma mae (M1) passou do nivel
“Moderada a Severa” para “Leve a Moderada”. As pontuagdes encontradas e os niveis de

sobrecarga estao registrados na Tabela 7.

Tabela 7 - Nivel de sobrecarga das mées antes e depois do periodo de intervencéo

NiVEL DE SOBRECARGA
Mae Antes Depois
M1 52 32
Moderada a Severa Leve a Moderada
M2 25 13
Leve a Moderada Auséncia de sobrecarga
M3 50 17
Moderada a Severa Auséncia de sobrecarga
M4 30 14
Leve a Moderada Auséncia de sobrecarga

Fonte: autoria prépria.

5. DISCUSSAO

Frequentemente, ao vivenciar o processo de cuidar de uma crianga autista, os pais e
familiares sofrem impactos em suas rotinas e relagdes. Dentre os membros da familia
envolvidos no cuidado da pessoa com TEA, as maes tém sido identificadas enquanto as
cuidadoras que mais sofrem impactos em seu cotidiano, sua saude fisica e mental (Faro et

al., 2019). Em consonéancia com o que foi encontrado em literatura cientifica, as maes do



20

presente estudo apresentaram prejuizo no desempenho ocupacional em diferentes areas,
seja no autocuidado, nas atividades produtivas ou no lazer, em razdo dos cuidados
intensivos com seus filhos.

Em sua dissertagao, Polezi (2021) aponta que ao se ocuparem integralmente das
demandas dos filhos, as maes deixam de realizar suas proprias atividades e ocupacgodes,
desenvolvendo comprometimentos no desempenho ocupacional e em sua qualidade de
vida. E nesta direcdo que a producdo de Polatajko e colaboradores (2013) caminha,
identificando que os prejuizos na saude e no bem-estar sdo consequéncias das dificuldades
que as maes encontram para desempenhar as ocupacdes que desejam. Da mesma forma,
ao participarem de uma quantidade excessiva de ocupacdes ou permanecerem totalmente
engajadas em uma unica ocupacdo, € possivel que elas desenvolvam um desequilibrio
ocupacional.

Quando estas maes deixam de desempenhar ocupag¢des que sao significativas para
elas e passam a se encontrar insatisfeitas com seu desempenho, compreende-se que ha um
impacto na expressao da individualidade e na constituicdo da identidade pessoal e social
destas mulheres, dado a importancia e centralidade que as ocupacgdes representam na
existéncia humana (Polatajko et al., 2013).

Dentre as diversas ocupacoes e atividades que sofrem impacto na vida de maes de
criancas com TEA, as atividades produtivas tém sido amplamente identificadas. Visto que as
maes precisam se dedicar aos cuidados de seu filho, € comum que deixem de trabalhar ou
passem a exercer suas atividades remuneradas no ambiente domiciliar (Cunha; Pereira;
Almohalha, 2018). No presente estudo, os dados mostram que, mesmo ao manter a
atividade “Trabalhar’ em seus cotidianos, as maes a desempenham com prejuizo e baixa
satisfagao.

Conforme apresentado por Sen e Yurtsever (2007), as maes de filhos com TEA tém
suas vidas sociais alteradas, pois em razdo dos cuidados continuos, ha falta de tempo
reservado para o convivio com outros membros da familia, assim como para a realizacao de
hobbies, passatempos e interagdo com amigos (Vieira et al., 2008). A socializagdo € uma
das atividades afetadas no que diz respeito a dimenséo do lazer, que abrange também as
atividades de recreacédo ativa e recreacao tranquila (Polatajko et al., 2013).

Assim como nas categorias de lazer e atividades produtivas, trés participantes desta
pesquisa apresentaram desempenho prejudicado e baixa satisfagdo para o autocuidado, ao
tempo que uma relatou a auséncia de atividades de cuidado consigo mesma em sua rotina.
Ao estarem condicionadas a reproduzir os ideais de “méae e mulher guerreira” e “ela da conta
de tudo”, as maes tém suas relacdes de autocuidado comprometidas, em consequéncia da
auséncia de uma rede de apoio ou da falta de equidade na divisdo dos cuidados com os

pais de seus filhos (Luna et al., 2023).
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Para além do prejuizo no desempenho ocupacional, as participantes relataram
sentir-se sobrecarregadas, em niveis leves, moderados e severos, a depender da relagao de
cuidado que construiram com seus filhos, da percepgdo sobre ser cuidadora, das
caracteristicas das criancas e de seus contextos de vida. A presencga de sobrecarga na vida
destas maes também ¢é relatada em literatura, como apontado por Barrozo et al. (2015), ao
demonstrarem que quando o papel de cuidador é exercido por um membro da familia, existe
maior sobrecarga, visto que este cuidado é diario e em tempo integral. O desenvolvimento
da sobrecarga na vida destas maes é resultado da combinacao de trabalho fisico, restricao
social, dificuldades financeiras e tensdo emocional advindas da atividade de cuidar (Dias,
2017).

Em um estudo, Faro e colaboradores (2019) apontam que as principais
caracteristicas que influenciam o estresse materno estdo relacionadas as dificuldades de
comunicagao, ao autocuidado e aos problemas de comportamento, como desobediéncia,
agitacao e irritagdo. Da mesma forma, ao realizar a leitura dos prontuarios para a coleta de
dados, foi possivel encontrar a agitacdo psicomotora, irritabilidade, interagdo social
comprometida e dificuldade na realizagao de Atividades de Vida Diaria como caracteristicas
dos filhos com TEA. Estes dados relacionam-se com os achados de Salehi et al. (2017), que
identificaram uma relagdo negativa entre a avaliagdo da qualidade de vida e a gravidade do
transtorno, ao dissertarem que as maes cujos filhos apresentavam comprometimentos no
desempenho ocupacional em decorréncia da deficiéncia, avaliavam sua qualidade de vida
como ruim.

A partir do uso da Escala de Sobrecarga de Zarit, foi possivel acessar a percepgao
das maes sobre as dimensdes objetiva e subjetiva da sobrecarga. A dimensao objetiva diz
respeito as consequéncias que sao negativas e observaveis, sendo geradas pelo papel de
cuidador de um paciente crénico. Tais consequéncias podem estar relacionadas as
perturbacbes na rotina da vida familiar, perdas financeiras, excesso de tarefas decorrentes
do cuidado com o membro da familia, alteracbes na vida social e a supervisao de
comportamentos considerados problematicos (Maurin; Boyd, 1990). A dimensao objetiva da
sobrecarga pode ser observada quando as participantes atribuem notas altas para questbes
como: “Vocé sente que n&o tem dinheiro suficiente para cuidar de seu familiar, além de suas
outras despesas?”; “Vocé sente que seu familiar frequentemente afeta negativamente seu
relacionamento com outros membros da familia ou amigos?” e “Vocé se sente estressado
dividindo-se entre tomar conta de seu familiar e assumindo responsabilidades para sua
familia ou trabalho?”.

A dimensao subjetiva da sobrecarga é caracterizada enquanto a percepg¢ao ou
avaliacdo pessoal do familiar sobre sua situagao e sentimentos quanto as responsabilidades

geradas pela atividade de cuidar. E nesta dimensdo que a mae pode perceber a presenca,
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os comportamentos ou a dependéncia do filho como fonte de desconforto, tensdo e
preocupacao (Maurin; Boyd, 1990). Neste sentido, a presenga da sobrecarga subjetiva pode
ser observada na atribuicdo de notas altas para as seguintes questdes: “Vocé sente que seu
familiar pede mais ajuda do que ele/ela realmente precisa?”; “Vocé sente que seu familiar
depende de vocé?” e “Vocé sente-se inseguro/incerto acerca do que fazer com seu
familiar?”.

Compreende-se que o estresse parental que é gerado pelo TEA nao depende
apenas do transtorno, mas também do acesso da familia a informacéao, tratamentos e rede
de apoio (Araujo; Silva; Vaz, 2021). A presenca das redes de apoio é essencial para que os
familiares consigam superar as dificuldades, adaptando-se melhor aos cuidados com o filho,
dado que ao compartilhar seus medos e anseios, é possivel que se sintam mais protegidos
e desenvolvam meios para lidar com a situagdo de sobrecarga e sofrimento (Spinazola,
2020; Roiz, 2022). Neste sentido, Dias (2017) sugere que a presenca de um
companheiro/pai da criangca e de uma rede de apoio mais ampla auxilia na reducido dos
niveis de sobrecarga materna, assim como é possivel observar na presente pesquisa, em
que as maes casadas apresentam menores niveis de sobrecarga e melhores niveis de
desempenho ocupacional que a mae solteira.

Ainda na produgao de Dias (2017), a autora disserta sobre a existéncia de diversos
fatores que podem reduzir os sofrimentos vivenciados pelos cuidadores, como o suporte
social, o relacionamento entre a m&e e a crianca, assim como o desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento e acesso aos tratamentos. Da mesma forma, sugere-se que a
inser¢do dos filhos da presente pesquisa em agdes de Terapia Ocupacional pode ter se
caracterizado enquanto apenas um dos fatores atenuadores de sobrecarga, visto que este
estudo nado teve acesso a todas as intervengbes e mudancas implementadas na vida das
participantes neste periodo.

A melhora no desempenho ocupacional, na satisfacdo e nos niveis de sobrecarga
das méaes pode estar associada as intervengdes nas demandas dos filhos, principalmente no
que diz respeito ao desenvolvimento de autonomia nas Atividades de Vida Diaria € na
socializagao, além da minimizagdo de comportamentos restritivos e repetitivos. Acredita-se
que ao realizar tratamentos intensivos e interveng¢des precoces a longo prazo, é possivel
desenvolver impactos positivos no prognéstico da crianga, em especial a adaptacéo
psicossocial e familiar, ao comportamento adaptativo e as habilidades de comunicacao e
interacdo social (Dias, 2017; Fernandes; Santos; Morato, 2018).

A participacao dos filhos em intervengdes de Terapia Ocupacional possibilitou o
desenvolvimento de aspectos como a interagao social, envolvimento e permanéncia em
atividades, autonomia nas Atividades de Vida Diaria, comunicacao, autocontrole e aumento

de repertério de ocupacgdes. A atuagao das terapeutas ocupacionais do servigo proporcionou
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a estimulagdo das interacbes das criangas com objetos e pessoas, enriquecendo suas
relacbes com o ambiente e possibilitando sua participagao social (Fernandes; Santos;
Morato, 2018). Ao serem inseridos em processos de tratamento, as criangas puderam se
tornar mais independentes em todas suas areas de vida, favorecendo melhorias em sua
qualidade de vida e na de suas familias (Vieira et al., 2012).

Para além da insercdo dos filhos em intervencbes terapéuticas, cabe ressaltar a
importancia da participagdo das maes e familiares em outros espacos de cuidado, como a
frente de acdo “Familia de criancas com TEA” oferecida na USE. O compartilhamento de
experiéncias com outras maes pode favorecer o enfrentamento das adversidades frente ao
nascimento de um filho com deficiéncia, dado que a participagdo em grupos de cuidadores
pode possibilitar a aquisicdo de conhecimentos, novas amizades, além da escuta e apoio
entre maes em situagdes de vida semelhantes (Spinazola, 2020). Dessa forma, é possivel
observar a existéncia de diversos fatores que podem contribuir para diminuicdo da
sobrecarga e melhor adaptagdo das maes aos cuidados de seus filhos com TEA.

O suporte profissional para as criangas autistas, seus pais € maes € de extrema
importancia, pois é através do trabalho multidisciplinar no processo do diagndstico e pos
diagnostico que a familia recebe auxilio e norteamento, assim como os recursos para o
desenvolvimento de habilidades e ferramentas para melhorar sua vivéncia (Lopes et al.,
2019).

6. CONSIDERAGOES FINAIS

Esta pesquisa teve o propdsito de investigar o desempenho ocupacional e o nivel de
sobrecarga de mées de criancas no Transtorno do Espectro Autista. Por meio do uso da
COPM, da Escala de Sobrecarga Zarit e dos prontuarios, identificou-se que todas as maes
apresentavam prejuizo em seu desempenho ocupacional, assim como niveis importantes de
sobrecarga. Os dados da presente pesquisa corroboram com a literatura cientifica, que tem
apresentado os impactos dos cuidados intensivos na rotina, qualidade de vida e estresse de
maes de criancas com deficiéncia.

A partir dos resultados que mostram melhora nos niveis de desempenho e
sobrecarga, foi possivel refletir sobre como os processos de intervengédo e tratamentos
podem trazer mudancgas positivas na vida da crianga atendida e na de sua familia, mesmo
que esta ndo seja alvo principal das ag¢des profissionais.

Os resultados mostraram-se semelhantes para a maior parte das maes. Contudo, M1
apresentou certa manutengao do desempenho prejudicado e alcangou o nivel de sobrecarga

leve a moderada, o que pode estar associado a auséncia de uma rede de apoio, a maior
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quantidade de filhos e as dificuldades em exercer diferentes ocupacbes, caso que se
diferencia dos relatos das outras trés maes.

Dessa forma, torna-se interessante o desenvolvimento de mais estudos sobre o
processo de adaptacdo das maes aos filhos com TEA, para identificar suas estratégias de
enfrentamento, a relagédo entre o acesso aos tratamentos e a melhora de qualidade de vida,

além dos impactos dos cuidados em Terapia Ocupacional nas ocupacbes e cotidiano da

familia.
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