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MATERNAGEM NO ESPECTRO: ESTRESSE PARENTAL
E O IMPACTO NA SAUDE DE MAES DE CRIANCAS
AUTISTAS

RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ wuma condigdo complexa do
neurodesenvolvimento, e seu processo de diagndstico na infancia traz consigo diversos
fatores estressores para os cuidadores, associados a sobrecarga de cuidados, isolamento e falta
de apoio social. Geralmente, as maes sdo as principais responsaveis pelo suporte ao filho com
TEA, o que pode impactar negativamente em seu autocuidado e estado de saude. Esse
trabalho trata-se de uma revisdo narrativa da literatura que tem como objetivo compreender
de que forma o estresse gerado a partir da sobrecarga no cuidado materno de criancas com
TEA impacta a satide mental e fisica dessa populacdo. A pesquisa foi realizada a partir das
bases de dados Medline, SciELO e Lilacs, sendo selecionados artigos publicados em
portugués, inglés e espanhol até janeiro de 2024. A maioria dos trabalhos evidenciou a
presenga de significativo estresse no publico estudado, tendo como consequéncia alteragdes
na satde mental que podem impactar o estado geral de satide das maes, contribuindo para
uma alimentag@o mais emocional, ganho de peso excessivo e transtornos metabolicos. Os
trabalhos também mostraram que uma rede de apoio adequada pode minimizar tal impacto,
viabilizando oportunidades de autocuidado para essa populag@o. Ainda, abordagens focadas
na autocompaixdo podem contribuir para aumentar o bem-estar neste publico, favorecendo
comportamentos alimentares mais saudaveis e relacdo mais positiva com a imagem corporal.
Conhecer esses aspectos € essencial para estender a rede de cuidado com a crianga as suas
principais cuidadoras e, dessa forma, promover seu bem-estar fisico e mental.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Maternidade; Estresse parental.
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MOTHERHOOD ON THE SPECTRUM: PARENTAL
STRESS AND ITS IMPACT ON THE HEALTH OF
MOTHERS OF AUTISTIC CHILDREN

ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a complex neurodevelopmental condition, and its diagnosis
process in childhood brings with it several stressors for caregivers, associated with care overload,
isolation, and lack of social support. Mothers are generally the primary caregivers for children with
ASD, which can negatively impact their self-care and health status. This study is a narrative review
of the literature that aims to understand how the stress generated by the maternal care overload of
children with ASD impacts the mental and physical health of this population. The research was
conducted using the Medline, ScieELO, and Lilacs databases, with articles selected in Portuguese,
English, and Spanish up to January 2024. Most studies highlighted the presence of significant stress
in the studied population, leading to mental health changes that can impact mothers’ overall health
status, contributing to emotional eating, excessive weight gain, and metabolic disorders. The studies
also indicated that an adequate support network can mitigate this impact by providing self-care
opportunities for this population. Furthermore, self-compassion-focused approaches can enhance
well-being in this population, promoting healthier eating habits and a more positive body image..
Understanding these aspects is essential to extend the child's care network to their primary caregivers,
thereby promoting their physical and mental well-being.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Motherhood; Parental stress.

LA MATERNIDAD EN EL ESPECTRO: EL ESTRES DE
LOS PADRES Y EL IMPACTO EN LA SALUD DE LAS
MADRES DE NINOS AUTISTAS

RESUMEN

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condicion compleja del neurodesarrollo, y su proceso
de diagndstico en la infancia conlleva diversos factores estresantes para los cuidadores, asociados a
la sobrecarga de cuidados, el aislamiento y la falta de apoyo social. Por lo general, las madres son las
principales responsables del apoyo a sus hijos con TEA, lo que puede afectar negativamente su
autocuidado y su estado de salud. Este estudio es una revision narrativa de la literatura que tiene
como objetivo comprender como el estrés generado por la sobrecarga en el cuidado de nifios con
TEA impacta en la salud fisica y mental de esta poblacion. La investigacion se llevo a cabo utilizando
las bases de datos Medline, SciELO 'y Lilacs, seleccionando articulos publicados en portugués, inglés
y espafiol hasta enero de 2024. La mayoria de los estudios mostraron la presencia de estrés
significativo en el publico estudiado, resultando en cambios en la salud mental que pueden afectar la
salud general de las madres, contribuyendo a una alimentacién mas emocional, un aumento excesivo
de peso y trastornos metabolicos. El estudio también demostr6 que una red de apoyo adecuada puede
minimizar este impacto, brindando oportunidades de autocuidado para esta poblacion. Ademas, los
enfoques centrados en la autocompasion pueden contribuir a aumentar el bienestar de esta poblacion,
favoreciendo conductas alimentarias mas saludables y una relacion mas positiva con la imagen
corporal. Conocer estos aspectos es fundamental para extender la red de cuidado del nifio a sus
cuidadores principales y, asi, promover su bienestar fisico y mental.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista; Maternidad; Estrés de los padres.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ uma condi¢do complexa do neurodesenvolvimento
com inicio na primeira infancia, na qual influéncias genéticas e ndo genéticas atuam isoladamente ou
em combinagdo e contribuem para o desenvolvimento do TEA (Genovese & Butler, 2023). E
caracterizado por dificuldades em interacdes sociais e na comunicagdo, padrdes atipicos de
comportamento e de atividades, além da dificuldade em transitar de uma atividade para outra (World

Health Organization, 2023).

A crescente prevaléncia do TEA ¢ uma realidade que impacta ndo s6 os individuos
diagnosticados, mas também todo o entorno familiar (Papadopoulos et al., 2019). O processo de
diagnostico da crianga traz consigo fatores estressores para os responsaveis associados a sobrecarga
de cuidados, isolamento e falta de apoio social (Marques Machado et al., 2022). Quando comparado a
parentalidade de criangas com desenvolvimento tipico, o nivel de estresse parental é significativamente
maior naqueles que possuem filhos com TEA (Hayes & Watson, 2013). Os desafios encontrados no
cotidiano desses pais aumentam a preocupacdo e o processo de culpabilizagdo pelo transtorno,

influenciando em sua satide mental e nos mecanismos de enfrentamento (Xu et al., 2024).

Nesse sentido, devido ao frequente papel de cuidadora principal da crianga (Christmann et al.,
2017; Nealy et al., 2012; Van Der Lubbe et al., 2024), o estresse estd presente principalmente no
cotidiano das maes de criangas com TEA (Christmann et al., 2017; Tinoco et al., 2023). Elas sofrem
mais impactos psicossociais, visto que, na maioria das vezes, estdo em tempo integral cuidando do
filho. Além disso, a sobrecarga do processo de cuidado da crianca somada a falta de apoio social e
conjugal, e a dificuldade de acesso aos servigos de saude, contribui para a fragilidade emocional dessas

maes (Tinoco et al., 2023).

Cuidadores de criangas com o diagnostico de TEA apresentam maior prejuizo na satude fisica
e mental, provenientes do estresse desadaptativo resultante da nova demanda, cuja exigéncia de
recursos ¢ maior ¢ pode ser insuficiente para lidar com o compromisso de cuidados necessarios desse
filho. Considerando esse contexto, a alimentacdo e, consequentemente, a satide dessas maes podem vir

a ser impactadas negativamente (Guerra et al., 2015; Park & Walton-Moss, 2012).

Dessa forma, destaca-se a importancia de avaliar como a saiide mental impacta em seu estado
geral, incluindo seus habitos alimentares. Apesar dessa relevancia, poucos sdo os estudos que abordam

os aspectos da alimentacdo e saude fisica em geral de cuidadoras de criancas diagnosticadas com TEA.
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Portanto, o objetivo deste estudo ¢ compreender de que forma o estresse gerado a partir da sobrecarga

no cuidado materno de criangas com TEA impacta a saude mental e fisica da populagdo estudada.

1 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo narrativa da literatura cientifica, realizada a partir das bases de dados
Medline, SciELO e Lilacs, sendo selecionadas publicacdes que se adequassem aos seguintes critérios
de inclusdo: artigos publicados em portugués, inglé€s e espanhol; até janeiro de 2024; que incluissem
no titulo, resumo, palavras-chave e/ou texto completo os descritores utilizados nas buscas (“transtorno
do espectro autista OR autismo OR autista” combinado com “cuidadora OR maternidade OR mae”,
assim como os seus correspondentes em inglés e espanhol); e que fossem caracterizados como estudos
originais observacionais, ensaios clinicos, revisdes sistematicas e narrativas. Foram excluidas as
publicacdes que ndo se encaixavam nos critérios descritos acima. Os trabalhos foram selecionados a
partir da leitura do titulo e resumo, e nos casos de incerteza, o texto completo foi consultado para
verificar a sua elegibilidade. Os estudos elegiveis foram entdo lidos na integra e incluidos nesta revisao

para andlise. Os trabalhos incluidos foram apresentados de forma descritiva, ao longo de todo o texto.

2 RESULTADOS E DISCUSSAO

O TEA ¢ um transtorno de neurodesenvolvimento multidimensional, caracterizado por um
fenomeno complexo e dindmico, repercutindo no ambito familiar, social e politico, tal como ocorre
em outros contextos de criangas com deficiéncias (Miele & Amato, 2016). Quando surge o diagnostico
de TEA, o impacto no ambiente familiar geralmente ¢ estressor ¢ marcante. Diante da incongruéncia
das expectativas que opdem o filho idealizado e o filho real, os sentimentos ambiguos experienciados
pelos membros sobre a descoberta do TEA na crianga variam entre tristeza, sofrimento, negacao, busca
por justificativas e culpados (Pinto et al., 2016). Quando os pais se deparam com a deficiéncia de sua
crianga, ha a morte do filho idealizado, e tal constatacdo gera profunda tristeza, medo do futuro e
frustragdo. E preciso vivenciar o processo de luto pelo filho que foi idealizado, para que seja possivel

estabelecer um vinculo de amor e cuidado com o filho que nasceu (Alves, 2012).

As adaptacdes e a negociag@o de novos papéis tornam-se mais faceis para a familia quando esta
aceita a crianga e comegca a participar do processo de cuidado. Porém, observa-se que, apesar das

mudangas e adaptacdes nos papéis familiares, a fim de dividir as responsabilidades, o papel central de
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cuidador normalmente ¢é atribuido a figura materna. Essa carga materna no processo do cuidado de
criancas com TEA ocorre devido ao proprio constructo histdrico cultural convencionado pela
sociedade, que outorga a figura da mulher o oficio de cuidadora primaria. Deste modo, os cuidados
com a crianga autista viram prioridade no cotidiano das maes e, com isso, além da sobrecarga fisica,
destaca-se também a sobrecarga emocional (Pinto et al., 2016). Nessa conjuntura, a mae, podendo ter
ou ndo o auxilio do parceiro e familiares, geralmente adquire a responsabilidade de prover suporte para
a crianga diagnosticada, muitas vezes negligenciando a si propria nesse processo de cuidado (Miele

& Amato, 2016).

Enquanto a maternidade esta relacionada a gestagdo, permeada pelo vinculo consanguineo
entre mae e filho, a maternagem ¢ estabelecida no vinculo afetivo do cuidado e acolhimento a essa
crianca. Esta praxis esta diretamente associada ao contexto cultural em que a familia e a crianga estao
agregadas, assim como aos valores sociais e significados atribuidos. A funcdo materna ¢ um processo
de construcdo a partir do bindmio mae-filho, que se estabelece por meio de questdes subjetivas.
Portanto, a maternagem no contexto do TEA ndo se restringe unicamente a atender as necessidades
basicas da crianga, mas a uma disponibilidade total dessa mae que se dedica arduamente a rotina
intensa de tratamento (Ponte & Araujo, 2022). O contexto da mae como principal cuidadora da crianca
traz inameras dificuldades para o cotidiano, comprometendo sua vida pessoal, qualidade de vida e

reduzindo o tempo disponivel para cuidar de si mesma (Christmann et al., 2017; Eapen et al., 2024).

Devido a este binomio mae-filho, a mae ¢ o elo mais afetado ap6s o diagndstico da crianga,
sendo assim direcionada a passar por um momento intenso, aumentando os niveis de estresse devido
a nova demanda de responsabilidades e cuidados especiais. Tais cuidados incorrem em prejuizos a sua
rotina e satde, atrelados também ao sentimento de abandono social e desamparo a depender de uma

condic¢do econdmica inadequada para custear o tratamento (Guerra et al., 2015).

Cuidadores de criancas com TEA relataram, em um estudo de Carvalho Filha e colaboradores
(2018), dificuldades com relagdo aos cuidados oferecidos a crianga, principalmente associados a
comunicacdo e alimentagdo, sendo essas dificuldades fatores potencialmente geradores de estresse.
Ainda, em revisdo sistematica publicada em 2019, foi evidenciado que o estigma relacionado ao TEA
impacta significativamente a satide mental do cuidador informal (particularmente maes), sendo as
variaveis moderadoras aquelas que podem ser alteradas por intervencao (por exemplo, desesperanga,
autoestima, autocompaixdo), e as ndo mutaveis (género, cultura, carga financeira e tempo desde o

diagnostico) (Papadopoulos et al., 2019).
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Nesse cenario de comprometimento a saude, pode haver ainda importante impacto negativo no
comportamento alimentar materno. Os trabalhos de Radin e colaboradores (2019) e Van Der Lubbe ¢
colaboradores (2024), evidenciaram uma associacdo positiva entre o estresse e uma alimentagdo
predominantemente guiada por questdes emocionais. A alimentagdo emocional € caracterizada como
um comportamento alimentar desordenado, com a ingestdio de alimentos ocorrendo
predominantemente em resposta a emogdes, sejam elas positivas ou negativas. Assim, a comida €
utilizada como estratégia de autorregulacdo emocional. Individuos mais estressados podem apresentar
um maior consumo de alimentos hiperpalataveis, sendo esse consumo mais prevalente em mulheres,
caracterizando um comportamento hiperfagico que pode contribuir para o aumento da taxa de

sobrepeso e a obesidade visceral (Borges et al., 2017).

Esse quadro de excesso de peso foi evidenciado pelo trabalho de Van der Lubbe e
colaboradores, no qual maes de criangas com TEA apresentaram maiores taxas de obesidade e
sindrome metabodlica em comparagdo com a populagdo geral (Van Der Lubbe et al., 2024). Essa taxa
de sobrepeso também ¢ impactada pela dificuldade que as cuidadoras tém, de forma geral, de se engajar
em autocuidado e atividade fisica. Uma pesquisa realizada com cuidadores informais no Reino Unido
mostrou que condicdes de satide, fadiga em excesso, falta de tempo e dificuldade na alteracao da rotina

foram consideradas barreiras relevantes para a falta de pratica de atividade fisica (Horne et al., 2021).

Alteragdes significativas no comportamento alimentar podem ocorrer na presenga de sintomas
depressivos (Gearhardt et al., 2012), o que sinaliza a intercessdo entre satide mental e alimentacgdo, que
pode reverberar no estado de satde desta populacdo. Maes de criangas autistas apresentam maiores
niveis de estresse percebido, alimentacdo baseada em recompensas, maior circunferéncia da cintura e
pior saude metabdlica, em comparagdo a maes de criangas neurotipicas (Radin et al., 2019). Ainda, a
exposicdo cronica ao estresse vivenciada por essas maes pode interferir em componentes do sistema
imune e enddcrino, afetando até mesmo a microbiota intestinal, elevando o risco para doengas

cardiovasculares, autoimunes e cancer (Dijkstra-de Neijs et al., 2020).

Comportamentos alimentares ndo sauddveis estdo ainda intimamente associados a imagem
corporal e sdo predominantemente encontrados em mulheres, resultado da conjuntura a qual estdo
expostas (Carbonneau et al., 2021), em que o corpo “ideal” recorrentemente se difere de um corpo
real, ocasionando, dessa forma, uma luta ardua e repleta de frustragdes (Petribi & Mateos, 2017). O
comportamento alimentar se modifica ao longo da vida, e transi¢des bioldgicas, como a gravidez
podem caracterizar importantes varia¢des (Petribu & Mateos, 2017). Diante de todas essas mudangas,
a alimentagdo dessas maes pode vir a ser modificada positiva ou negativamente. Ao se tratar de maes

de criancas diagnosticadas com TEA, esse cenario pode se apresentar mais hostil, pois, como abordado
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anteriormente, essas maes se dedicam arduamente a rotina intensa de tratamento do infante, podendo

engendrar importantes repercussoes fisicas e mentais (Guerra et al., 2015).

Dessa forma, a sobrecarga materna pode estar associada a uma imagem corporal negativa
(Shloim et al., 2020), o que pode ser potencializado em um quadro estressor como a maternidade
atipica. Nesse sentido, o conceito de apreciacdo corporal tem se mostrado pertinente ao estudar essa
parcela da populagdo. Esse construto envolve enaltecer o corpo pelo que ele tem a capacidade de fazer,
pelo que representa e por suas caracteristicas unicas, além de respeitd-lo mesmo diante suas
imperfeicoes (Avalos et al., 2005). A apreciacdo corporal esta relacionada a uma melhora no bem-estar
psicoldgico e a uma protecdo contra os principais sintomas de transtornos alimentares (Linardon et al.,
2022). Trabalhar esse conceito em maes de criangcas com TEA pode ser uma possivel estratégia de
promover uma imagem corporal positiva nessa populagdo, prevenindo comportamentos alimentares

disfuncionais.

Outro construto que pode ser alvo terapéutico nesse publico é a autocompaix@o, que pode
impactar tanto no manejo do estresse gerado por sua condicao de méae atipica, quanto na relagdo com
0 proprio corpo, por se tratar de um conceito oposto a autocritica. A autocompaixdo pode ser definida
como o movimento de compaixdo consigo mesmo, compreendendo que as vivéncias negativas sdo
parte da experiéncia humana, e seu construto ¢ composto por trés aspectos: autobondade (ao invés de
autocritica), humanidade compartilhada (em oposi¢ao ao isolamento), e atengdo plena (mindfulness)

(Neff, 2003).

Neff e Faso (2015) apontam que tratar a si mesmo com bondade em momentos dificeis
contribui para aumentar o nivel de bem-estar em cuidadores de criangas com autismo, além de também
contribuir para a reducdo dos niveis de estresse e depressdo vivenciados, mesmo diante de uma
severidade dos sintomas da crianga. A autocompaixao ¢ uma habilidade inata, mas que pode também
ser ensinada e praticada, o que ¢ muito relevante, ja que esta atua como um fator de protecdo. Em um
estudo realizado na China, o nivel de autocompaixdo foi considerado um fator protetivo relevante na
relacdo entre o estigma percebido de ser pai/mae de uma crianga no espectro e o nivel de sofrimento

vivenciado por estes cuidadores (Wong et al., 2016).

Em outro estudo qualitativo, maes atipicas relataram que a autocompaixdo as auxiliou a
manejar melhor o proprio tempo, e a se priorizarem dentro da agenda cheia sem sentirem culpa, além
de ajudar a mitigar o estresse parental (Bohadana et al., 2021). Ademais, a dimensdo positiva da

autocompaixao que envolve humanidade compartilhada, aten¢do plena e autobondade esta relacionada
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a desfechos positivos e adaptativos, tais como a qualidade de vida em maes de criangas com TEA

(Bohadana et al., 2019).

Em relacdo ao comportamento alimentar, uma analise realizada por Oliveira (2020) mostrou
que a autocompaixdo foi negativamente associada a comportamentos disfuncionais de adi¢do de
comida. Ainda, foi demonstrada associa¢do positiva entre autocompaixdo e comportamentos que
promovem a saude, atribuindo-a como uma abordagem valiosa e eficaz para a promocdo da saude
mental em mulheres (Kelly et al., 2014; Sirois et al., 2015; Oliveira et al., 2020). Além disso, maiores
niveis de autocompaixdo estavam relacionados com maior qualidade da dieta, maior estima corporal,
maiores niveis de comer intuitivo € menor comer emocional em uma amostra de maes no Canada

(Carbonneau et al., 2021).

Uma atitude autocompassiva incentiva a gentileza consigo mesma durante momentos de
angustia e a compreensdo de que as experiéncias internas angustiantes sdo compartilhadas por todos
(Neff, 2003). Diante dos pensamentos negativos relacionados a imagem corporal, a autocompaixao
pode promover a compaixao corporal, amenizando o sofrimento causado por eles (Tylka & Wood-
Barcalow, 2015). Ademais, esté relacionada a promocao de habitos mais saudaveis (Miller & Strachan,

2020) e a protegdo contra baixa satisfagdo corporal e distirbios alimentares (Pullmer et al., 2019).

Ao analisarmos todas essas questdes relacionadas & maternagem atipica, observa-se que uma
questdo central nesse contexto ¢ que o nivel de estresse materno pode estar associado diretamente ao
suporte familiar, principalmente nos aspectos de afetividade e autonomia em relagdo aos familiares,
como expressdo e comunicagdo de afetos, e respeito pela sua liberdade e tomadas de decisdes (Faro et
al., 2019). Além disso, o apoio de professores também pode ser determinante na reducdo do estresse
de pais de criangas com TEA (Krakovich et al., 2016). Portanto, tal suporte compartilhado ¢ essencial

para o bem-estar das principais responsaveis pelo cuidado dessas criangas.

3 CONSIDERACOES FINAIS

A maioria dos trabalhos evidenciou a presenca de significativo estresse no publico estudado,
tendo como consequéncia alteracdes na saude mental que podem impactar o estado geral de satde das
maes, contribuindo para o desencadeamento de uma alimentagdo mais emocional, ganho de peso
excessivo e transtornos metabolicos. Os trabalhos também mostraram que uma rede de apoio adequada
pode minimizar tal impacto, viabilizando maiores oportunidades de autocuidado para essa populagao.

Ainda, abordagens focadas na autocompaixdo podem contribuir para aumentar o bem-estar nessa
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populacdo, favorecendo comportamentos alimentares mais saudaveis e relagdo mais positiva com a
imagem corporal. Conhecer esses aspectos sdo essenciais para estender a rede de cuidado com a crianga

as suas principais cuidadoras e, dessa forma, promover seu bem-estar fisico e mental.

Diante de todo o exposto, cabe ressaltar que tais efeitos estressores ndo estdo associados
diretamente a crianca em si, uma vez que mesmo na maternagem atipica, o vinculo de afeto entre mae
e filho ndo s6 pode continuar existente, como pode se tornar ainda mais fortalecido. Citando Débora
Saueressig, jornalista, ativista e mde atipica do Benjamin: “O adoecimento na maternidade atipica ¢é
reflexo da inacdo e descaso do sistema social, ndo dos filhos” (Saueressig, [s.d.]). Cabe, portanto, ao
Estado e a sociedade em geral prover suporte para que essas maes exergam sua maternagem sem

adoecerem durante todo o processo de cuidado.
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