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El objetivo de este estudio fue conocer y analizar la percepcion de las madres sobre las demandas
de atenciéon y cuidado de nifios con Trastorno Global del Desarrollo (TGD). Investigacion
cualitativa, con la recogida de datos realizada a través de entrevistas semiestructuradas con siete
madres, y el andlisis a través del método de andlisis de contenido, modalidad tematica. Surgieron
dos temas centrales Diferencia; y Cuidado y Sobrecarga versus Proteccidon. Se demostr6 que las
madres perciben los cambios de sus hijos por la comparacién con otros nifios, especialmente en el
contexto de la interaccién social. La sobrecarga de cuidados intensivos de los nifios fue apuntada,
y estos son percibidos como extremadamente fragiles, lo que refuerza la necesidad de proteccién
en ellos. Si requieren acciones dirigidas a las madres de nifios y adolescentes con TGD,
especialmente en la organizacién del proceso de evaluacion de los trastornos mentales y el
proceso de ajuste personal y social en la funcién de los cambios experimentados.

Descriptores: Madres; Salud mental; Nifio; Adolescente; Enfermeria.

O objetivo deste estudo foi conhecer e analisar a percepcao de mdes sobre o cuidado e as
demandas de cuidado do filho com Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD). Pesquisa
qualitativa, sendo a coleta de dados realizada através de entrevistas semiestruturadas com sete
maes, e a analise através do método de analise de conteliido, modalidade tematica. Emergiram dois
nucleos tematicos intitulados Diferenca; e Cuidado e Sobrecarga versus Protecdo. Evidenciou-se
que as mdes percebem as alteracdes apresentadas por seus filhos a partir da comparacao com
outras criancas, e principalmente no ambito da interacao social. A sobrecarga pelos cuidados
intensivos com os filhos é ressaltada, e os percebem como extremamente frageis, reforcando a
necessidade de protecdo sobre eles. Sao necessarias ag¢des dirigidas a maes de criangas e
adolescentes com TGD, principalmente na organiza¢dao do processo de avaliagdo dos transtornos
mentais e no processo de adaptacdo pessoal e social frente as alteracdes vivenciadas.

Descritores: Maes; Saide mental; Crianca; Adolescente; Enfermagem.

The objective of this study was to understand and analyze the mother’s perception on the care
and care demands by the sons with Pervasive Developmental Disorder (PDD). Qualitative
research, with data collection conducted through semi-structured interviews with seven mothers
and analysis through content analysis method, thematic modality. Two core themes emerged, and
they were entitled Difference; and Care and Overload versus Protection. It showed that mothers
perceive the changes by their children from the comparison with other children, especially in the
context of social interaction. The overload for children’ intensive care is emphasized, and they
perceived them as extremely fragile, reinforcing the need for protection. Actions are required with
mothers of children and adolescents with PDD, especially in the organization of the evaluation
process of mental disorders and the process of personal and social adjustment in the face of
changes experienced.

Descriptors: Mothers; Mental health; Child; Adolescent; Nursing.
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INTRODUCCION
uando se diagnostica a los hijos de una
C familia con un trastorno fisico o mental,
un dificil proceso de adaptacién
empieza, muchas veces exigiendo un cambio
sustancial en la estructura y organizacion del
grupo familiar, ya que el cuidado al nifio
exige la presencia constante de un cuidador,
que generalmente es la madrel2.

Es sabido que, desde el momento en
que el embarazo es descubierto, padres y
madres hacen planos para el futuro de su
hijo, y pocas veces piensan en la posibilidad
de que su hijo venga a tener cualquier
desviacidn de la "normalidad"”. El embarazoy
el nacimiento son generalmente llenos de
contentamiento y expectativas, y es comun
que no asimilemos con tranquilidad alguna
eventualidad desconocida o no planeada2.
Comprendemos que, en mayor O menor
grado, todas las familias necesitan rever tales
expectativas, pues el nifio, por supuesto,
frustrard por lo menos en algin aspecto la
idealizacién de sus padres3.

En esta investigacion, se abordara un
trastorno mental especifico - el trastorno
generalizado del desarrollo (TGD). Segun la
Clasificacion Estadistica Internacional de
Enfermedades y Problemas Relacionados a la
Salud - 102 revision (CID - 10), el TGD se
caracteriza como un grupo de trastornos -
entre los cuales esta el autismo - que
compromete a tres areas principales del
desarrollo: las habilidades de interaccion
social, comunicacidn, y comportamiento e
intereses repetitivos y restrictos.

Ese trastorno se puede manifestar de
muchas maneras: en la no variacién de
habitos, comportamientos rituales, crisis de
berrinche frecuentes, auto-agresividad,
alteraciones en el suefio y la alimentacion,
falta de conciencia del peligro, hipo o hiper-
reacciones a estimulos sensoriales como las
luces o el sonido, apego a programaciones. El
nifio con este trastorno generalmente no
establece contactos fisicos, visuales o
auditivos, ni siquiera afectivos*>.

El cuidador, normalmente la madre, y
las familias, se pueden ver obligados a
enfrentar  malestares, sufrimientos y
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frustraciones, especialmente por el hecho de
que algunos de estos individuos sienten
dificultades en experimentar contactos
afectivos?¢. Tales problemas son percibidos
por las personas mas préximas a la familia,
que conocen sus actividades y cuidados
diarios*>.

Investigaciones han discutido el apoyo
social a las familias de los nifios vy
adolescentes victimados por condiciones
cronicas de salud, y también la manera como
las familias ven el cuidado en este ambito27-.
Sin embargo, si percibe lagunas, y esto
estudio se dirigié en la siguiente cuestion:
;Segun la vision de las madres, cuales son los
cuidados ofrecidos y cuidados que hacen falta
a los nifios y adolescentes con TGD? Ese
aspecto, en especial para los estudios de
Enfermeria, que alin empiezan a participar de
esa discusionl?, es primordial para el planeo
de cuidados que sean mas coherentes a las
necesidades de esas familias. Desde esa
perspectiva, tenemos como objetivo de
nuestra investigacion conocer y analizar la
percepcion de las madres sobre los cuidados
tomados y los cuidados necesarios para el
hijo con TGD.

METODO

Esa investigacion es un estudio cualitativo,
descriptivo y exploratorio, conducido en un
Centro de Atencion Psicosocial infantil y
juvenil (CAPSi) en una ciudad en el interior
del estado de Sao Paulo, Brasil, centro
responsable por atender a los nifios y
adolescentes con trastornos mentales graves
y sus familias.

Las participantes fueron siete madres
de ninos y adolescentes con potencial
diagnostico de TGD, segun los registros del
equipo del CAPSi. La muestra se constituyd
por medio de los criterios siguientes: (i)
considerar solamente las madres que tienen
por lo menos un hijo, nifio o adolescente, con
un diagnostico de potencial trastorno
generalizado del desarrollo; (ii) considerar
solamente las madres de los nifios vy
adolescentes que recibieran el diagnostico
potencial y empezaron a seguir el
tratamiento en el centro estudiado hace mas
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que 6 meses desde el principio de la
coleccion de los datos; (iii) considerar las
personas en numero suficiente para que se
pueda tener datos reincidentes; (iv)
considerar la posibilidad de la inclusion
sucesiva de personas hasta que sea posible
una discusion densa de las cuestiones de la
investigacion.

A todas las madres que no se
encajaron a los criterios, se las excluy6 del
estudio. Asi, nos fue referida por los
coordinadores del CAPSi una lista con las
nueve madres con esas caracteristicas,
siendo que siete fueron suficientes para que
llegaramos a la saturacién de los datos; se las
eligi6 segun su disponibilidad para las
entrevistas.

A la entrevista se hice con las madres
por un cuestionario semiestructurado. Los
cuestionarios fueron hechos por medio de un
guion que permitié la exploracion de datos
relativos a la comprensién de las madres con
respecto al diagnostico y el tratamiento de
sus hijos, las dificultades que tenian para
tratar con sus hijos, y los factores que les
ayudaban a hacer frente a las situaciones que
vivian con sus hijos. El guion que las
investigadoras definieran previamente traia
cuestiones abiertas y de orientacion.

Antes de la recolecciéon de los datos, el
proyecto fue aprobado por el Comité de Etica
en Investigaciones de la Facultad de Medicina
de Jundiai (CEP-FM]), SP, Brasil, en el 14 de
septiembre de 2011, bajo el protocolo n°
228/2011. Después de aprobados en el
Comité de Etica, se pidi6 a los coordinadores
del CASPi permisién para llevar a cabo el
estudio, y a los participantes se les pidié que
firmaran el Formulario de Consentimiento
Informado, asi como exigido por Ia
Resolucion n? 196/96 del Consejo Nacional
de la Salud

En el principio, en mayo de 2011, se
realizé visitas al local de las investigaciones
con el objetivo de buscar una mayor
aproximacion con el CASPi, conocer sus
profesionales y sus propuestas para
dindmicas de atencién, mirando al
establecimiento de un vinculo con el local
para que después se pudiera hacer la
recoleccion de los datos. En el septiembre de
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2011 se inici6 la recoleccién de los datos con
las madres; primero se las contacté por
teléfono, y las entrevistas fueron
programadas segun su disponibilidad. Las
entrevistas fueron conducidas en el propio
CAPS], y tuvieran alrededor de 50 minutos;
fueron grabadas en un dispositivo MP4
mediante el consentimiento de las madres,
que fueron orientadas con respecto a la
investigacion y sus objetivos. Con el objetivo
de garantizar la anonimia de las
participantes, se utiliz6 nombres ficticios en
las entrevistas (nombres de flores), y los
nombres mencionados a lo largo de las
entrevistas se los identificamos por medio de
iniciales.

Los datos recolectados se los
analizamos con el método de andlisis
tematico del contenido!l. Para la ejecucion de
esta propuesta, seguimos a las etapas: pre-

analisis; exploraciéon del material;
tratamiento y interpretacion de los
resultados.

RESULTADOS

La Tabla 1 trae las principales caracteristicas
de las participantes de la investigacién. Dos
categorias tematicas surgieron del analisis de
los datos: Diferencia y Cuidado: sobrecarga
versus proteccion.

- Diferencia

En este nucleo traemos la percepciéon de las
madres sobre el principio de las alteraciones
de comportamiento de sus hijos, para alla del
camino recurrido por ellas desde la
evaluacion hasta el establecimiento de un
tratamiento especifico para esas alteraciones.
La diferencia en el comportamiento vy
relaciones interpersonales de los hijos es
percibida por la mayoria de las madres, y se

repite en los relatos:

... Su comportamiento me parecié diferente de lo de los
otros nifios (...) por ejemplo, su caminar... ella caminaba,
pero su caminar para ascender una escalera era
diferente del de los otros nifios, y eso me llamé la
atencién. Camélia

.. lo que llamé la atencidn fue que él no hablaba, pero
balbuceaba mucho (...) la pediatra dijo que era normal,
pero ya me empezaba a molestar (..) en él aro
siguiente, P. empezo la escuela, y entonces pudimos ver
la diferencia enorme entre el comportamiento de P. y el
de los otros nifios de su edad. Margarida
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Tabla 1. Caracterizacion de los sujetos del estudio segun la hip6tesis de diagnéstico, edad y
sexo de los hijos, nro. de hijos, origen del encaminamiento y tiempo de tratamiento en el

CAPSi. Sao Paulo-Brasil, 2011.

Madres Hipétesis de Diagndstico Edade/Sexo de Origen del Encaminamiento Tiempo de
los Hijos Tratamiento en el
CAPSi
(E1) Sindrome de Asperger 14 afios Centro de Rehabilitacion de 4 afios
Azaléia M Jundiai - CR]
(E2) Sindrome de Asperger 10 afios Nucleo Integrado de Salud - NIS 2 afios
Horténcia M
(E3) Alteracidn en el 10 afos Asociacién Terapéutica de 8 meses
Camélia comportamiento F Estimulacién Auditiva y Lenguaje
compatible con TGD - ATEAL
(E4) Autismo 8 afios Asociacion de Padres y Amigos de 5 afios
Margarida M los Excepcionales - APAE
(E5) Autismo 5 afios Asociacion Terapéutica de 2 aflos
Violeta M Estimulacién Auditiva y Lenguaje
- ATEAL
(E6) Rosa Sindrome de Asperger 10 afios Psiquiatria privada 2 afios
M
(E7) Flor Sindrome de Asperger 8 afios Psiquiatria privada 1 aflo
de Liz M

A partir de la percepcion de esas
alteraciones, las madres empezaron un largo,
lento y sufrido camino buscando una
evaluacion y un tratamiento especifico para
las alteraciones que sus hijos presentaban;
ellas indicaron que ese caminé pasé por un
sinnimero de lugares, exdmenes y
profesionales, que no se comunican u

organizan en una red:

entonces se nos encaminé para el Centro de
Rehabilitacién de Jundiai (..) entonces hizo una
evaluacion en la APAE... entonces él ya tenia 5 arfios, que
todo toma mucho tiempo si, las cosas, no es rdpido como
nosotros gustdramos... Entonces fuimos para la APAE, se
le evaluaron, entonces, el resultado tardd, él no
colaboraba, no conseguia se quedar en la sala..
entonces el Centro de Rehabilitacién le encaminé para
acda (CAPSi), y entonces también hicieron muchas
evaluaciones si, para ver si era realmente eso... Azaleia
... porque no es cierto si él ird para la escuela normal o
para la APAE (...) ellos son muy embrollado, programas
la consulta pero no le dicen si tienes que llevar al nifio,
llegas y no tenias que llevarlo, tienes que preguntar
siempre (...) y ellos no se comunican unos con los otros,
mismo siendo en el mismo edificio, en el mismo local, lo
que he dicho al neuro he dicho para la psicéloga dos
veces, la misma historia... Violeta
.. no comprender, no saber lo que ocurre con su hijo,
llegé un momento... parecia que no habia nacido de mi
"No, no es mi hijo, no puede ser, pienso haber sido
cambiado en la maternidad”, sabes asi... Azaleia

(.) en la primera consulta, ella (psiquiatra) ya llegé
diciendo "Madre, ya pensemos en un diagndstico de
autismo”, el mundo me cayd, volvi para mi casa
destruida, lloré por toda la noche, en el otro dia no
consegui trabajar porque tu piensas "Ay, porque eso
tenia que pasar conmigo?" Margarida

Otra percepcion de las madres sobre
las "Dificultades” se relaciona a la insercién
de sus hijos a la escuela, que se comprende
como consecuencia de las alteraciones en el
comportamiento. Relataron como factores
provocadores de tales dificultades,
cuestiones relativas a la incapacidad de la
escuela y de los profesores para recibir a
estos nifios; cuestiones relativas a el abordaje
psicolégico especifico; y, especialmente, la
dificultad de sus hijos en la interaccién social:
.. €l no conseguia quedarse en la clase, le ponian en la
direccién cargando papeles, empezaron a trabajar con
él como podian, porque nadie sabia lo que hacer, nadie
sabe cémo se manejar! Asi que parece canallada,
sinvergiiencismo, no dice que tiene problema! Azaleia
... el peor momento fue P. en la escuelita mismo, normal,
digo eso como la madre, la escuela normal no estd
preparada para la inclusion social (..) a veces yo
llegaba y P. estaba alld, en un rincén, como si fuera un
animalito amedrentado con todos alrededor le mirando
asi, no sabian lo que hacer, y la maestra llorando
porque no sabia cémo se manejar con P. Margarida
- Cuidado: sobrecarga versus proteccion
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Las madres relataron que son las personas
centrales en el cuidado a los hijos, lo que las
sobrecarga por un sinnumero de factores - el
itinerario intenso de tratamiento de los hijos
con TGD; el cuidado con los otros hijos y la
casa; la ausencia de auxilio de su pareja u
otro familiar.

En  general, como principales

cuidadoras, las madres viven el dia de los
hijos, anulandose delante de toda la demanda
exigida por un nifio con TGD:
Bueno, para mi ya no existe el yo, solo el nosotros, si eres
una soltera, solo existes tu, cuando te tornas una madre,
todo es nuestro, nuestros pagos, nuestro paseo, nuestra
pizza... no es mds la pizza que le gusta pero la que a
todos les gusta... Violeta

..Sé que abandoné mis dos hijos, abadoné mi marido,
abandoné a la casa para cuidar de G.. Flor de Lis

Otro punto importante es la
preocupacion de las madres en ofrecer
autonomia a sus hijos, de manera a les
preparar  para tener una  mayor
independencia frente a las necesidades de
una vida en sociedad. Ellas comprenden que
la principal colaboracién del CAPSi es la
promociéon de acciones mirando a esa
independencia, permitiendo que tengan
menos desgaste con las practicas y
actividades diarias. Al mismo tiempo, otra
preocupacion nace, el miedo de la propia
muerte, considerando el hecho que sus hijos
tendrian muchisimas dificultades de seguir
viviendo sin la constante presencia materna
para disminuir las dificultades o les proteger

de ellas:

.. mi preocupacion también es asi, que yo muerra hoy!
Entonces pienso "Dios Mio, espera por lo menos que V.
esté en un buen camino” (..) entonces es una
preocupacion de morir y dejarlo, porque él es asi, no
tiene malicia alguna, es puro (...) no sé si sobreviviria
solo. Sé que moriremos, pero pido a Dios que no atin,
“1Ay Sefior, no me lleves atin, déjame cuidarlo!" Azaleia
... es que sé que no duraré para siempre, yo y mi marido,
entonces tengo que preparar P. para que pueda vivir (...)
entonces quiero que P. pueda un dia vivir bien,
independiente de que tenga o no una familia, mds que él
no necesite de una madre o padre por todo el siempre
por qué no lo va a tener (..) no tiene que hacer una
facultad, es suficiente que tenga una buena vida.
Margarida

Compré un caballo para que él haga la equinoterapia
() ya busqué su Previdencia, porque como no puedo
trabajar yo no pudria dejar que nada le falte.. la
cuestién del plan de salud (...) como la mudanza, me
estoy mudando de casa, entonces estoy llevando los
muebles despacio, porque él conoce la casa en que estd
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como su casa, entonces lo tengo que hacer poco a poco
(..) porque si lo hago de una vez, a las tres de la
marana, €l va a despertar se queriendo ir, entonces
tiene que ser despacio... Violeta
Ya estoy tomando providencias, nosotros viviamos en un
departamento en el condominio Alpha que es un espacio
mayor, tiene parques, se puede andar en bicicleta (...)
entonces ya me estoy preparando para mudar para alld
nuevamente en diciembre, en las vacaciones de los
nifios. Flor de Lis

Las madres dicen que sus hijos son
fuertemente estigmatizados en el espacio
escolar, tanto por los funcionarios de las
escuelas cuanto por otros alumnos y sus
familias. El prejuicio contra el TGD las
madres lo sienten especialmente cuando
procuran una escuela para sus hijos y

encuentran situaciones de exclusion:

Agora ese ao la maestra he dicho "N.N. y N.N. son
buenos, pero él a veces se queda de una manera...", no
sé, porque nadie quiere un hijo acd, si (...) entonces yo
dice que un poco es de él, un poco es lo que él tiene, si, su
cuadro... Hortensia

Es una cosa que le lastima a cualquier madre, cuando se
percibe que los otros nifios, las otras personas, tratardn
su hijo con mucha dureza, llegué a oir otra madre
cuando fui buscar a mi hijo en la escuela decia asi
“;Estds cierta que este es el mejor lugar para tu hijo?"
() para alld de que los otros nifios le maltratan, pelean
con ély él no tiene como defenderse... Margarida

Percibiendo la fragilidad de su hijo
frente a la sociedad, las propias se siente
fragiles, y asi intentan protegerlos todavia
mas, y para ellas sus hijos son indefensos;
toman para si practicamente todo el cuidado,
teniendo dificultad para aceptar que otras
personas lo puedan hacer y aumentando su

sobrecarga gracias al hijo:
... en todos los lugares las personas decian "Ah, que nifio
sin educacién”, entonces hoy no, fuimos aprendiendo, y
diciendo para las personas "El tiene capacidades
especiales, por eso es asi", no, teniamos vergiienza
porque él no es normal, pero después que he venido el
tratamiento hablas a las personas, hablar la verdad es
mejor que ocultarla. No, yo no ocultaba, yo si protegia...
Azaleia
.. y de pronto alguien le mira a tu hijo y dice que él es
diferente, y empiezas a percibir que él realmente es
diferente... no piensas en nada mds, solo en el prejuicio,
nada mds. Violeta

Gracias a la relacion establecido con
sus hijos, a vivieren tan intensamente su
realidad, en algunos momentos, las madres
se despersonalizan y se sienten mezcladas a
ellos, y buscan maneras de hacer frente a la
situacion®. Las madres de esa investigacion,

intentando manejar el luto por el hijo que se
REFACS (online) 2016; 4(2):98-106
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idealizara, buscan hablas llenas de amor
incondicional y pensamientos que
contrapesen a los problemas, como la idea de
cumplir una misién:

... fuimos elegidos, para tener el V., entonces, siempre lo
pienso, de un millén yo... de cada millén de nifios, uno es
autista, entonces soy una en un millon... Violeta

Yo he leido en la semana pasada en Amarati, un
periddico, y una de las asistidas de alld escribio lo que es
ser especial "Es un viento lleve y fuerte” (...) pero creo
que hay alguna razén, y poco a poco la descubrimos con
el pasar del tiempo.. G. me estd ensefiando muchas
cosas, la paciencia que no tenia, la fe que antes de todo

eso yo pensaba no tener, la alegria que él nos da en la
vida(...) Flor de Lis

DISCUSION

Basados en lo que dijeron las participantes de
nuestra investigacion y en la literatura sobre
el tema, percibimos que generalmente las
alteraciones en el comportamiento de los
nifios que son tipicas del TGD, como ausencia
de habla, aislamiento social, atraso en el
desarrollo general, son percibidas a partir de
su segundo afio de vida (30) meses, y cuando
empiezan la educacion infatil12.

Segun el relato de las madres, los
profesionales de la salud no analizaron los
ojos del nifio como posible herramienta de
evaluacién, aunque a ellas mismas les llamé
la atencién - o sea, la mirada de sus hijos les
parecia "rara". Aunque el diagnostico de los
TGDs sea complexo, parcialmente por las
limitaciones en las evaluaciones de la
psiquiatria infantil2, percibimos también que,
seglin los relatos, algunos profesionales,
aunque estén en una posiciéon privilegiada
para hacerlo, no acogen a las madres, y no
realizan la mejor anamnesis posible de los
nifios, lo que ayudaria en la observacion de
posibles alteraciones comportamentales.
Comprendemos que tales acciones pudrian
basar el cuidado dirigido a esa poblacidn,
mirando a una asistencia integral de cualidad,
que tenga como base no solo las necesidades

especiales del nifio, pero también las
necesidades y observaciones de su
cuidadorl3.

Estudios indicaron que el momento
del diagndstico o de su busca es critico para
las madres, provocando diversos
sentimientos - angustia, dudas, ansiedad,
tristeza, culpal4 La ausencia de organizacion
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y de comunicacion entre los sectores
especializados en el tratamiento de estos
nifios retarda su principio, provocando mas
ansiedad en las madres cuanto a la situacion
de sus hijos. Corroboramos las
investigaciones que indican que la conexién
entre los profesionales y el trabajo de
distintos sectores permite que un acceso
igualitario e integral a la salud sea alcanzado;
en esa perspectiva, el acceso tiene que ver
con la "habilidad diagnéstica" necesaria para
organizar los encaminamientos adecuados.
Segun la literatura, una de las principales
cuestiones que dificultan el pleno
funcionamiento del sistema de salud es su
"falta de fluidez", para alla de otras
limitaciones y déficit.13.15,

Corroboramos la literatura que afirma
que, asi que perciben alteraciones en el
comportamiento de sus hijos, y un TGD es
indicado como posible diagndstico, las
madres espontdneamente empiezan una
buisqueda por la definicion de cual es
exactamente la alteracion de su hijo,
exigiendo evaluaciones, diagnosticos y
tratamientos, esperando que su hijo sea
curadol®; eso, afladido a la ausencia de
articulacidn entre los servicios ya discutida,
hace aun mas dificil y sufrido ese proceso; un
estudio mostré que algunos padres, debido a
la ausencia de informaciones en los servicios,
buscan informaciones sobre las patologias en
la Internet!’. Entonces, todas las expectativas
que los padres tenifan cuanto a sus hijos se
menguan, y el hijo idealizado se trasforma en
un niflo con TGD; ellos empiezan a
comprender que no habra una cura para el
problema que su hijo presenta, y que €l no
correspondera a sus ideales. A la madre,
generalmente mas proxima al cuidado de sus
hijos, €l le parece raro, y nacen dudas con
respecto a su cuidado?s.

Después del primero contacto con el
posible diagnéstico de TGD, las madres
empiezan un proceso de busqueda, que les
permita elaborar y se adaptar a la nueva
situaciéon. En ese punto, acciones de
acogimiento que miren al sufrir de esas
madres son esenciales, pero los servicios, asi
lo indica la literatura, no son organizados el
suficiente para hacerlo. Una investigacion
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ain indic6 que padres de niflos con
trastornos mentales presentan mayor riesgo
de que tengan necesidades de cuidado no

atendidas, ademds de dificultades para
acceder a los servicios19.
La interaccion social, segin la

literatura, es una de las principales funciones
perturbadas por el TGD; los nifios afectados
tienen dificultades para exhibir las
respuestas tipicas a las emociones ajenas, lo
que sugiere problemas en la interpretacion y
en la respuesta a sefiales de emocion,
dificultando sus relacionamientos?®. Asi, la
escuela es otra referencia importante para
los padres de nifios y adolescentes con TGD;
después de una busqueda incansable por
tratamientos para el hijo, la necesidad y el
derecho de hacerlo se integrar a la sociedad
emerge, y la integracién del hijo a la escuela
puede ayudar en eso. Sin embargo, ese
momento genera sufrimiento, materializando
"la cuestién de la diferencia y de los limites
con respecto al aprendizaje"1.

También seglin las madres, la escuela
no fue efectiva en atender a las necesidades
educacionales especiales de los nifios con
TGD. Segun la literatura, eso perjudica al nifio
tanto en su desarrollo cognitivo como en el
social20. Investigaciones indican que, ya que
la familia y la escuela son los subsistemas
mas importantes en la vida de los nifios,
acciones entre diferentes sectores, que
impliquen de manera particular las escuelas
en las estrategias de identificacién vy
prevencion de dafios a la salud de los nifios y
adolescentes, ayudan en el crecimiento del
bienestar de los nifilos con TGD y sus
familias?1.

Las cuidadoras se quejaron del
desgaste traido por la persona con trastorno
mental, que las sobrecarga fisica vy
emocionalmente, y les hace abandonar su
propia vida para le ofrecer un cuidado
adecuado?2.

La sobrecarga de tareas y exigencias
especiales sobre las madres pueden llevar a
situaciones inductoras de estrés y tension
emocionall>19, As tarefas parentais ndo sdo
compartilhadas de forma igualitaria entre o
casal; este fato ndo emerge de agdes
intencionais de uma das partes, mas em
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funcdo das demandas proéprias do TGD e da
organizacdo familiar para atender essas
demandas?3. Con respecto a las tareas de los
padres, la literatura apunta que ellos tienden
a ofrecer ayuda ocasional en las situaciones
cotidianas, no se responsabilizando por esas
tareas de manera constante. Se hace evidente
que las madres son las principales
responsables por las actividades cotidianas
del hijo con TGD, les ayudando a se
alimentar, bafiar, cepillar los dientes, vestir y
hacer la higiene personal, ademas de otras
actividades diarias y de acompanarles a los
servicios de tratamiento?3.

Otro aspecto, son las alteraciones en la
dindmica familiar y los cambios en su rutina
gracias a esos nifios y adolescentes. Es
necesario comprender que el TGD trae
cambios familiares. La adaptacion a tales
cambios y el crecimiento en la busqueda de
alternativas para esos cambios es un proceso
que se construye poco a poco, no un
aprendizaje repentino; posiblemente, eso
permite a esas madres que se organicen para
hacer frente a esas situaciones?4.

Los cambios y adaptaciones en la
dindmica familiar son parte de las
preocupaciones de las madres -
especialmente en la estructura financiera,
ahora pensada de manera a garantizar el
futuro de los hijos, pero también en un
sinnimero de cuestiones practicas
cotidianas, como la disposicion de los
muebles en la casa, la compra de cosas que
estimulen el aprendizaje o simplemente
prevengan desgastes o reacciones exageradas
provocadas por la singularidad del nifio o
adolescente. Adicionalmente, la literatura ha
demostrado una preocupacién con los
hermanos de tales nifios y adolescentes, pues
ellos viven en complejas relaciones fraternas,
y sus rutinas individuales y familiares son
cambiadas, en general gracias al hermano
con TGD25. La literatura corrobora la
utilizacién de estrategias para planear
cuidados futuros, como, por ejemplo,
fornecer tutela, establecer ahorros y plan de
salud, conocer los derechos de los portadores
de TGD y buscar recursos en la comunidad?®.

Las madres, segiin observaciones con
respecto a lo que dicen otras personas en
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ambientes en que los nifios estan inseridos,
se preocupan excesivamente con la vision de
otras personas, y perciben el prejuicio y
estigma como si fueran su objeto. La mirada
de otras personas también influencia en la
vida de las madres - percibir que la presencia
de sus hijos molesta a otras personas, a las
madres les afecta como un acto de prejuicio
contra ellas propias?e.

Un estudio corrobord esta posicion,
indicando que cuando las madres se
preocupan demasiadamente en proteger sus
hijos, llegan a hacer intervenciones no
necesarias, o mismo les reprimen con
frecuencia, y les impiden de explorar y
experimentar el mundo externo?’.

Un estudio reciente ha investigado la
cualidad de vida y la frecuencia de sintomas
depresivos en las madres con hijos con TGD,
y demostr6 que estas madres tienen mas
sintomas depresivos y menor calidad de vida.
Ademas, esas cuidadoras también
demostraron menor satisfaccion con el
dominio ambiente, por ejemplo, el cuidado a
la salud, la informacion, la habitacion, las
oportunidades de recreacion, la interaccion
social, y el trasporte?8. La literatura destaca
las exigencias por intervenciones preventivas
y terapéuticas, ya que la interacciéon y el
estimulo maternos son demasiadamente
importantes para el desarrollo infantil
saludable, asi como para el bienestar de los
nifios y adolescentes con trastornos
mentales27:29,

CONCLUSION

Considerando nuestro objetivo inicial en esta
investigacion, que fue analizar la percepcidn
de las madres sobre los cuidados del hijo con
TGD, observamos que para las madres las
alteraciones comportamentales de sus hijos
se hacen evidentes cuando se les comparan a
otros niflos, especialmente, cuando ellos
empiezan su aprendizaje y en ambito de la
interaccion social.

Hablan de la sobrecarga a que son
sometidas gracias a la necesidad de mayores
cuidados a sus hijos, afiadida a sus otras
funciones como madres y mujeres; sienten
que sus hijos sufren prejuicios especialmente
en la escuela, y sienten tal prejuicio como
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mirado hacia si mismas, ademds de
percibieren sus hijos como extremamente
fragiles, lo que haria mayor la necesidad de
protegerlos. Pensamientos idealizados, ideas
compensatorias y la vision de que cumplen
una mision son las actitudes de las madres
para hacer frente a esos problemas.

Se concluye que acciones que miren a
las madres de los nifios y adolescentes con
TGD son urgentemente necesarias para que
ellas puedan enfrentar con eficiencia las
situaciones vividas, especialmente en la
organizacion de los procesos de evaluacion
de los trastornos mentales, de descubierta
diagnéstica, y de adaptacién personal y social
frente a las alteraciones especificas
presentadas. Ademds, apuntamos la
necesidad de que el trabajo con estas familias
sea hecho por medio de la integracion de los
diferentes sectores, lo que todavia se
presenta como un desafio.

El enfermero, un importante actor
social en ese contexto, debe ser parte activa
de las discusiones sobre el prejuicio y la
sobrecarga fisica y emocional a que las
madres de hijos con TGD son sometidas,
adquiriendo  nuevos conocimientos y
habilidades en las cuales basar y por medio
de las cuales mejorar sus practicas. Nuevas
investigaciones que busquen iluminar
cuestiones sobre la salud mental de nifios y
adolescentes, bajo la visiéon de otros actores
en otros servicios/sectores dedicados a su
cuidado, son necesarios para complementar
las conclusiones de este trabajo.

REFERENCIAS

1. Milbrath VM, Cecagno D, Soares DC, Amestoy SC,
Siqueira HCH. Ser mulher mae de uma crianga portadora
de paralisia cerebral. Acta Paul Enferm. 2008; 21(3):427-
31

2. Vicente ]JB, Higarashi IH, Furtado MCC. Transtorno
mental na infiancia: configuragdes familiares e suas
relagdes sociais. Esc Anna Nery. 2015; 19(1):107-14.

3. Falkenbach AP, Drexler G, Werler V. A relagdo
mée/crianca com deficiéncia: sentimentos e experiéncias.
Ciénc Saude coletiva. 2008; 13(2):2065-73.

4. Jerusalinsky ], Freire AB, Jerusalinsky A, Mascarenhas
C, Teperman D, Telles HP, et al. Autismos e seus
tratamentos: contribui¢cdes da metodologia psicanalitica
nesse campo. Correio APPOA. 2013; 222/223, 25-45.

5. Semensato MR, Bosa CA. A familia das criangas com
autismo: contribui¢des empiricas e clinicas. In: Schmidt, C
(Org.). Autismo, educagdo e transdisciplinariedade.
Campinas: Papirus, 2013; 81-103.

REFACS (online) 2016; 4(2):98-106



Cunha C, Santos RGH, Carlos DM

6. Monteiro CFS, Batista DONM, Moraes EGC, Magalhaes
TS, Nunes BMVT, Moura MEB. Vivéncias maternas na
realidade de ter um filho autista: uma compreensio pela
enfermagem. Rev Bras Enferm. 2008; 61(3):330-5.

7. Araujo YB, Reichert APS, Oliveira BRG, Collet N. Rede e
apoio social de familias de criancas com doenca croénica:
revisdo integrativa. Cienc Cuid Saude. 2011; 10(4):853-
60.

8. Araujo YB, Reichert APS, Vasconcelos MGL, Collet N.
Fragilidade da rede social de familias de crian¢as com
doenga cronica. Rev Bras Enferm. 2013; 66(5):675-81.

9. Noébrega VM, Reichert APS, Silva KL, Coutinho SED,
Collet N. Imposicdes e conflitos no cotidiano das familias
de criangas com doenca cronica. Esc Anna Nery. 2012;
16(4):781-8.

10. Sena RCF, Reinalde EM, Silva GWS, Sobreira MVS.
Prética e conhecimento dos enfermeiros sobre o autismo
infantil. ] res fundam care. 2015; 7(3):2707-16.

11. Bardin L. Andlise de contetido. Lisboa: Edi¢bes 70;
Edicdo revista e ampliada. 2011.

12. Tamanaha AC, Perissinoto ], Chiari BM. Uma breve
revisdo histdrica sobre a constru¢do dos conceitos do
Autismo Infantil e da Sindrome de Asperger. Ver Soc Bras
Fonoaudiol. 2008; 13(3):296-9.

13. Nehmy RMQ, Brito AC, Mota JAC, Oliveira BMde. A
perspectiva dos pais sobre a obtenc¢do do diagnoéstico de
leucemia linféide aguda em criangas e adolescentes: uma
experiéncia no Brasil. Rev Bras Saude Mater Infant
[Internet]. 2011; 11(3):293-99. [Acceso en 2012 abr 22].
Disponible en:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=
S$1519-38292011000300010&Ing=pt.
http://dx.doi.org/10.1590/S1519-38292011000300010.
14. Souza LGA, Boemer MR. O ser-com o filho com
deficiéncia mental: alguns desvelamentos. Paidéia. 2003;
13(26):209-19.

15. Gomes PTM, Lima LHL, Bueno MKG, Aradjo LA, Souza
NM. Autism in Brazil: a systematic review of family
challenges and coping strategies. ] Pediatr. 2015;
91(2):111-21.

16. Smeha LN, Cezar PK. A vivéncia da maternidade de
mdes de criangas com autismo. Psicologia em Estudo.
2011; 16(1):43-50.

17. Lima RC, Couto MCV, Delgado PGG, Oliveira BDC.
Indicadores sobre o cuidado a criangas e adolescentes
com autismo na rede de CAPSi da regido metropolitana
do Rio de Janeiro. Physis Rev Satude Coletiva. 2014;
24(3):715-39.

18. Brown NM, Green JC, Desai MM, Weitzman CC,
Rosenthal MS. Need and Unmet Need for Care

Salud de los Nifos

Coordination Among Children With Mental Health
Conditions. Pediatrics. 2014; 133(3):530-7.

19. Favero MAB, Santos MA. Autismo infantil e estresse
familiar: uma revisdo sistemdtica da literatura. Psicol
Reflex Crit. 2005; 18(3):358-69.

20. Falavina OP, Cerqueira MB. Satide mental infanto-
juvenil: usuarios e suas trajetérias de acesso aos servi¢cos
de saude. Revista Espaco para Satide. 2008; 10(1):34-46.
21. Zavaschi MLS. Criancas e adolescentes vulneraveis: o
atendimento interdisciplinar nos centros de atencido
psicossocial. Porto Alegre: Artmed; 2009.

22. Navarini V, Hirdes A. A familia do portador de
transtorno mental: identificando recursos adaptativos.
Texto Contexto Enferm. 2008; 17(4):680-8.

23. Sifuentes M, Bosa CA. Criando pré-escolares com
autismo: caracteristicas e desafios da coparentalidade.
Psicologia em Estudo. 2010; 15(3):477-85.

24. Marques MH, Dixe MAR. Criancas e jovens autistas:
impacto na dindmica familiar e pessoal de seus pais. Rev
Psiq Clin. 2010; 38(2):66-70.

25. Cezar PK, Smeha LN. Repercussdes do autismo no
subsistema fraterno na perspectiva de irmaos
adultos. Estud psicol. 2016; 33(1):51-60.

26. Schmidt C, Dell’Aglio DD, Bosa CA. Estratégias de
Coping de mies de portadores de autismo: lidando com
dificuldades e com a emocgdo. Psicol Reflex Crit. 2007;
20(1):124-31.

27. Ribeiro DG, Perosa GB, Padovani FHP. Mental Health,
Mother-Child Interaction and Development at the End of
the First Year of Life. Paideia. 2014; 24(59):331-9.

28. Piovesan ], Scortegagna AS, Marchi ACB. Quality of
Life and Depressive Symptomatology in Mothers of
Individuals with Autism. Psico-USF. 2015; 20(3):505-15.
29. Egeland B. Programas de intervencdo e prevencao
para criangas pequenas baseados no apego. In: Tremblay
RE, Boivin M, Peters RDeV, eds. Enciclopédia sobre o
Desenvolvimento na Primeira Infiancia [Online].
Montreal, Quebec: Centre of Excellence for Early
Childhood Development; 2011:1-8. [Acceso en: 2016 jan
10]. Disponible en: http://www.enciclopedia-

crianca.com/documents/EgelandPRTxp1.pdf.

106

ISSN 2318-8413

seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs

REFACS (online) 2016; 4(2):98-106


http://www.enciclopedia-crianca.com/documents/EgelandPRTxp1.pdf
http://www.enciclopedia-crianca.com/documents/EgelandPRTxp1.pdf

Cunha C, Santos RGH, Carlos DM Salud de los Niios

107  IssNz318-8413 seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs REFACS (online) 2016; 4(2):98-106



