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ESPECTRO AUTISTA
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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento
caracterizado por déficits nas areas da comunicacao, interacdo social e comportamento. Este
estudo tem como objetivo compreender a saide mental do cuidador de crianga com TEA, de
acordo com a literatura dos Ultimos cinco anos, trata-se de uma pesquisa de abordagem
qualitativa, sendo do tipo bibliografica sistemética. Os resultados encontrados neste estudo
foram de 04 (quatro) artigos selecionados apds a leitura integral. A pesquisa forneceu
informac0es valiosas para a implantagéo de politicas publicas e programas de apoio que visam
melhorar a qualidade de vida dos cuidadores e, consequentemente das criancas sob seus
cuidados. Espera-se que os achados deste estudo venham de alguma forma contribuir
significativamente para o entendimento das necessidades dos cuidadores de criangas com
TEA e para o desenvolvimento de estratégias de suporte mais eficazes para estas pessoas.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidadores de crianca. Saude Mental. TEA.

ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder characterized by deficits
in the areas of communication, social interaction, and behavior. This study aims to understand
the mental health of caregivers of children with ASD, according to the literature of the last
five years. This is a qualitative research approach, being of the systematic bibliographic type.
The results found in this study were from 04 (four) articles selected after full reading. The
research provided valuable information for the implementation of public policies and support
programs that aim to improve the quality of life of caregivers and, consequently, of the
children under their care. It is expected that the findings of this study will in some way
contribute significantly to the understanding of the needs of caregivers of children with ASD
and to the development of more effective support strategies for these people.

KEYWORDS: Child caregivers. Mental health. ASD.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento
caracterizado por déficits nas areas da comunicacgdo, interacdo social e comportamento. As
caracteristicas do TEA variam entre cada individuo, incluindo habilidades como interacdo
social reciproca, habilidades de comunicacdo, presenca de estereotipias, interesse reduzido
por determinados lugares e assuntos, atrasos na fala, ecolalia, dificuldades verbais ou ser ndo
verbal, compreensdo de expressdes faciais e linguagem corporal, podendo afetar a capacidade
da pessoa com TEA de interagir socialmente (DSM-5, 2013).

Na interacdo social podem apresentar dificuldade em estabelecer ou manter
relacionamentos, compreender as emocdes e participar de interacdes sociais. Além disso, eles
podem preferir atividades solitarias, assim como podem ter interesses limitados em
compartilhar suas emocdes. As caracteristicas comportamentais podem impactar
significativamente na vida diaria, apresentando padrdes repetitivos, interesses restritos, adesao
a rotinas especificas, resisténcia a mudanca e sensibilidade sensoriais aumentadas ou
diminuidas o que pode afetar a forma como percebem estimulos sensoriais como luz, som,
textura e sabor (Gioia; Guilhardi, 2018).

O diagnostico do TEA geralmente envolve uma avaliacdo abrangente realizada por
uma equipe multiprofissional de saude, como: psicologo, fonoaudidlogo, terapeuta
ocupacional, psiquiatra, neurologista, pediatra entre outros profissionais. O processo pode
incluir entrevistas com 0s pais ou responsaveis, observacdo do comportamento da crianga em
diferentes ambientes, avaliacgdo do desenvolvimento e interacdo social, além de testes
padronizados. E importante que o diagndstico seja feito por profissionais experientes em
transtornos do espectro autista, pois a avaliacdo pode ser complexa e requer expertise para
identificar os sinais sutis do autismo. Quanto antes o diagnostico for realizado, mais rapido a
crianca podera receber o suporte adequado para suas necessidades especificas. (Gioia;
Guilhardi, 2018).

Na realidade de uma crianca com TEA, existem familiares que precisam ser orientados
para que possam compreender as possibilidades dessas relacdes (Alshahrani; Algashmari,
2021). Estar em contato com uma crianc¢a autista, na condicdo de cuidador, pode causar um
impacto significativo e emocional nas familias, além de gerar niveis mais altos de estresse,
quando comparado com cuidadores de criangas com desenvolvimento tipico.

Binbin et al. (2014) aponta que pais de criangas com TEA apresentam maiores taxas

de problemas de salde mental, incluindo estresse, ansiedade e depressdo. Dificuldade no



relacionamento com a crianga, situacbes em que o cuidador passou a apresentar quadro
depressivo apds se dedicar aos cuidados dessa crianc¢a, ausentando-se de momentos de lazer.

Pesquisa realizada nos Estados Unidos nos mostra um novo numero em relacdo ao
TEA: 01 em cada 36 criancas de 8 anos sdo autistas naquele pais, o que significa 2,8% da
populacdo. O dado divulgado em 23 de marco de 2023 vem da principal referéncia mundial a
respeito da prevaléncia de autismo, o Centro de Controle e Prevengdo de Doencas - CDC, do
governo dos Estados Unidos das Américas - EUA, que divulgou sua atualizacdo bienal, com
dados de 2020, um retrato daquele ano. O nimero deste estudo cientifico, com mais de 226
mil criangas, € 22% maior que o anterior, divulgado em dezembro de 2021 — que foi de 01
em 44 (com dados de 2018). No Brasil, ndo temos nimeros de prevaléncia de pessoas com
TEA. Se fizermos a mesma proporcao desse estudo do CDC com a populacdo brasileira,
poderiamos ter cerca de 5,95 milhdes de autistas no Brasil.

O interesse por esse estudo surgiu a partir da curiosidade da pesquisadora em
compreender como a saude mental do cuidador de criangcas com TEA pode ser impactada
através do contato direto com a crianca autista. Além do que, devido ao grande indice de
criancas diagnosticadas com o transtorno do espectro autista, € importante buscar um olhar
direcionado aos cuidadores, pois existem algumas questfes como: o luto por nédo ter aquela
crianga que foi idealizada, ndo saber a forma correta de lidar com o TEA, o preconceito e a
ndo aceitacdo do diagndstico podem ser fatores para a fragilidade da saude mental. Por essas e
outras razdes, esses cuidadores precisam ser acolhidos, orientados e se sentirem incluidos e
respeitados na e pela sociedade.

O objetivo geral deste estudo € compreender a saude mental do cuidador de crianca
com TEA, de acordo com a literatura. Além disso, o estudo busca caracterizar o diagndstico
de TEA, investigar o cotidiano dos cuidadores de criancas com TEA e conhecer as leis que
protegem as familias de criancas com TEA.

O artigo estd estruturado em se¢des, onde além da introducdo, apresentamos o
referencial tedrico onde abordara o Transtorno do Espectro Autista, assim como sua histéria, a
forma de diagnéstico mais atual e algumas reflexes sobre os cuidados que a familia e a
sociedade devem ter com os cuidadores das criancas com TEA. Dando sequéncia
apresentamos a metodologia, descrevendo todo processo de construcdo da pesquisa e por fim,

os resultados dos estudos sobre um tema tdo atual na sociedade brasileira.

2 FUNDAMENTACAO TEORICA



2.1 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O transtorno do espectro autista (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento,
presente na pessoa desde 0 nascimento ou inicio da infancia. Segundo o Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais DSM-5 (referéncia mundial de critérios para diagndsticos
mentais), pessoas dentro do espectro podem apresentar déficit na comunicacdo social ou
interacdo social (como na linguagem verbal e ndo verbal e na reciprocidade socioemocional) e
padrdes restritos e repetitivos de comportamento, como movimentos continuos, interesses
fixos e hipo ou hipersensibilidade a estimulos sensoriais. Todas as pessoas diagnosticadas
com autismo estdo dentro desses critérios, cada um com suas particularidades, subjetividades
e intensidades.

O autismo acompanha a pessoa em todas as etapas da vida. Como indicado no DSM-5,
individuos com TEA apresentam déficit na interacdo com outras pessoas, resultando em
dificuldades para entender as regras sociais de forma adequada (APA, 2014) sendo assim, é
necessario que os programas de ensino voltados para esse publico venham trabalhar, buscando
a melhora e adequacéo das habilidades sociais.

Segundo a Organizacdo das Nag6es Unidas - ONU (2015), ha cerca de 70 milhdes de
pessoas autistas no mundo, o que equivale a 1% da populacdo mundial. Esse aumento é
decorrente de informacdes mais acessiveis para a populacdo sobre o transtorno (Klin, 2006).
O autismo tem maior prevaléncia no sexo masculino, numa propor¢ao de 4:1 (Silva; Gaito;
Reveles, 2012).

Os motivos do transtorno ainda sédo desconhecidos, mesmo tendo algumas afirmacées
importantes como questdes multifatoriais, que podem estar associadas a fatores genéticos e
neurobiolégicos ou mesmo fatores epigenéticos imunoldgicos e ambientais (Silva; Carrijo;
Firmor; Freire; Pina; Macedo:2018). Ha uma subjetividade da sintomatologia do autismo
proporcionando prejuizos consideraveis na vida do autista. Como dificuldades na fala, na
interacdo social, na comunica¢do, nas brincadeiras, repertério restrito de atividades e
interesses. Podendo ter comorbidades como deficiéncia intelectual, hiper ou hipo
sensibilidade aos estimulos sensoriais, distdrbio do sono, alimentares entre outros (Bailey,
Philips; Rutter,1996) Barbaresi, Katusic, Colligan, Weaver e Jacobsen (2005).

O TEA apresenta sinais antes dos trés anos de idade, normalmente os pais sdo 0s
primeiros a identificar, pois percebem algumas alteragdes comportamentais e sociais na sua

crianca.



2.2 CONHECENDO UM POUCO DA HISTORIA DO TEA

Em 1943, iniciaram pesquisas sobre 0 TEA, nos Estados Unidos da América - E.U.A,
com Leo Kanner, onde escreveu em seu artigo, comportamentos atipicos de 11 criangas,
identificando como um isolamento extremo, tendéncia a mesmice, esteredtipos e ecolalia,
atribuindo o nome de distdrbio do contato afetivo, comparando esses atributos aos sintomas
de esquizofrenia, embora que 0s sinais apontassem para uma doenga especifica sem relacdo
com a esquizofrenia. Em 1944, Hans Asperger, um pediatra austriaco em Viena (Austria),
escreveu em seu doutorado sinal parecido as descritas por Kanner em quatro criangas e
receberam o nome de sindrome de Asperger. Tanto Kenner, quanto Asperger, apresentaram
saberes cognitivos irregulares, disposicdo surpreendente, particularidades no campo da
memoria e das habilidades visuais, que coexistiam com intensa escassez de senso comum e de
julgamento (Tuchman; Rapin, 2009).

Em 1952, foi o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) que
empregou a palavra autismo, mas relacionando-a aos sintomas da esquizofrenia. Somente por
volta de 1994, no DSM-4, reconheceu o autismo oficialmente e a partir do DSM-5 passou a
ser nomeado como TEA. A qual determina que, para o individuo ser identificado, precisara
estar de acordo com os critérios deste Manual (DSM-5).

2.3 0OS CRITERIOS PARA O DIAGNOSTICO SEGUNDO O DSM -5

Os critérios para o diagndstico do Transtorno do Espectro Autista, segundo 0 DSM-5,
englobam transtornos antes chamados de autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo
de Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do
desenvolvimento sem outra especificacdo, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno
de Asperger.

O diagndstico para a pessoa com TEA é fundamental para o seu desenvolvimento,
ressaltando que ndo existem exames laboratoriais, o diagnodstico é realizado através da
observacao do desenvolvimento do ser humano e comportamentos especificos (APA,2023).
Uma equipe multidisciplinar é essencial para um diagnostico correto, além da participacao da
familia, a equipe é composta com psicélogo, fonoaudidlogo, médico, terapeuta ocupacional e
relatdrio escolar.

Os critérios de identificacdo sdo: déficit clinicamente significativos e persistentes na

comunicacdo social e nas interacfes sociais, manifestadas de todas as maneiras seguintes;
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déficit na comunicacdo ndo verbal e verbal usadas para interacdo social, falta de reciprocidade
social e incapacidade para desenvolver e manter relacionamentos de amizade apropriados para
0 estagio do desenvolvimento; padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e
atividades manifestados por pelo menos duas das maneiras abaixo. Comportamento motores
ou verbais estereotipados, ou comportamentos sensoriais incomuns, excessiva
adesdo/aderéncia a rotinas e padrdes ritualizados de comportamento; interesses restritos fixos
e intensos. Os sintomas devem estar presentes no inicio da infancia, mas podem ndo se
manifestar completamente até que as demandas sociais excedam o limite de suas capacidades
(APA, 2013). Também sao identificados niveis de suporte, 0s quais apresentamos no
QUADRO 1 abaixo.

QUADRO 1: Niveis de suporte para Transtorno do Espectro Autista.

NIVEL DE

SUPORTE CARACTERIZACAO

Dificuldade para iniciar interacdes sociais
Dificuldade em trocar de atividade.

Nivel 1 Problemas para organizacéo e planejamento;
Inflexibilidade de comportamento;

Interesse reduzido.

Déficits graves nas habilidades de comunicacao social verbal e nao verbal,
Prejuizos sociais aparentes mesmo na presenca de apoio;

Limitacdo em dar inicio a interacdes sociais e resposta reduzida ou anormal a
Nivel 2 aberturas sociais que partem de outros;

Inflexibilidade do comportamento;

Dificuldades de lidar com a mudancga;

Sofrimento e/ou dificuldade de mudar o foco ou as agoes

Déficits graves nas habilidades de comunicagéo social verbal e ndo verbal;
Grandes limitagbes em dar inicio a interagdes sociais;

Resposta minima a abertura social;

Nivel 3 Inflexibilidade de comportamento;

Dificuldade de lidar com mudangas;

Comportamentos restritos e repetitivos;

Grande sofrimento/dificuldade para mudar o foco ou as a¢es.

Fonte: Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5).

O Nivel 1, na auséncia de apoio, déficits na comunicacdo social causam prejuizos
notaveis. Dificuldade para iniciar interacdes sociais e exemplos claros de respostas atipicas ou
sem sucesso a aberturas sociais dos outros. Pode parecer apresentar interesse reduzido por
interacOes sociais. Por exemplo, uma pessoa que consegue falar frases completas e envolver -

se na comunicagdo, embora apresente falhas na conversagdo com outros e cujas tentativas de



11

fazer amizades sdo estranhas e comumente mal sucedidas. Inflexibilidade de comportamento
causa interferéncia significativa no funcionamento em um ou mais contextos. Dificuldade em
trocar de atividade. Problemas para organizacdo e planejamento sdo obstaculos a
independéncia.

No Nivel 2, de acordo com o DSM-5, apresentam déficits graves nas habilidades de
comunicacdo social verbal e ndo verbal; prejuizos sociais aparentes mesmo na presenca de
apoio; limitacdo em dar inicio a interacdes sociais e resposta reduzida ou anormal a aberturas
sociais que partem de outros. Por exemplo, uma pessoa que fala frases simples, cuja interacdo
se limita a interesses especiais reduzidos e que apresenta comunicacdo nao verbal
acentuadamente estranha. Inflexibilidade do comportamento, dificuldades de lidar com a
mudanca ou outros comportamentos restritos/repetitivos aparecem com frequéncia suficiente
para serem Obvios ao observador casual e interferem no funcionamento em uma variedade de
contextos. Sofrimento e/ou dificuldade de mudar o foco ou as agdes.

Ja no Nivel 3, apresentam-se os déficits graves nas habilidades de comunicacao social
verbal e ndo verbal causando prejuizos graves de funcionamento, grande limitacdo em dar
inicio a interacfes sociais e resposta minima a aberturas sociais que partem de outros. Por
exemplo, uma pessoa com fala inteligivel de poucas palavras que raramente inicia as
interacdes e, quando o faz, tem abordagens incomuns apenas para satisfazer as necessidades e
reage somente a abordagens sociais muito diretas. Inflexibilidade de comportamento, extrema
dificuldade em lidar com a mudanca ou outros comportamentos restritos/repetitivos interfere
acentuadamente no funcionamento em todas as esferas. Grande sofrimento/dificuldade para

mudar o foco ou as agdes.

2.4 O CUIDADOR DA CRIANCA COM AUTISMO

Como o autismo é um transtorno do neurodesenvolvimento, permanente e ndo tem
cura, algumas familias passam muito tempo no processo de aceitagdo, a crianga precisa de
cuidados continuos, as preocupacdes e ansiedades geradas por esse diagnostico sdo inimeras,
entre elas pensarem quem ird cuidar dessa crianca ap0s a morte de seus familiares, as
necessidades sdo de acordo com a necessidade de cada um, exige mais suporte, tempo e
atencdo. Diante da situacdo de ser cuidador de uma crianca autista e acompanhar para 0s
atendimentos multidisciplinares, além dos outros cuidados, fazem com que os cuidadores
disponham de tempo e na maioria das vezes uma reorganizacdo na sua rotina de vida e

geralmente na financeira.
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Dessa forma, precisam reestruturar essa nova realidade, alguns membros da familia
também precisardo se adaptar as condi¢Oes da crianca autista e suas dificuldades. Sempre tem
uma pessoa da familia que é o cuidador principal, o responsavel pelo cuidado da crianga,
muitas vezes abdicando de sua propria vida, como emprego, estudos e lazer, para atender a
demanda da crianca. Tendo sua vida voltada aos cuidados da crianga, assim sendo torna-se o
mais afetado dentre todos os membros da familia.

Geralmente o principal cuidador € a mée. J& que culturalmente o cuidado é uma
funcdo da mulher, entre outros cuidados como casa, filhos e esposo, 0 que causa um
adoecimento mental e, um contexto exaustivo tornando um sofrimento para sua vida. Assim
sendo, o cuidador acaba sentindo uma sobrecarga em diversos aspectos de sua vida:
financeiro, pessoal e nas relacbes familiar, social, entre outras. O ato do cuidado continuo
desenvolve estresse, por ter aquela obrigacdo diaria e por abdicar de suas proprias vontades,
tendo o cuidado como prioridade em sua rotina de vida diaria. Portanto, a rede de apoio
familiar é fundamental.

O cuidado com o cuidador € essencial, assim 0 mesmo podera oferecer um cuidado
ainda melhor. A aceitacdo desta realidade proporciona um suporte adequado no cuidado com
a crianga com TEA.

O diagnostico pode ser avassalador para as familias, podendo levar muito tempo para
a aceitacdo e adaptacdo da nova realidade. A dindmica familiar sofre com as modificaces, a
perda do filho idealizado e 0 medo por ndo saber lidar com o filho com autismo, o cuidado
com os pais, a escuta dos pais € imprescindivel (Merletti, 2018, p.146).

Os cuidados com a crianca com TEA sdo intensos, longos e permanentes, também
integral. Assim, causando impacto na vida dos cuidadores, existem diferentes sofrimentos
qgue podem afetar os familiares, tais como: aspectos financeiros, saude mental e fisica e
consequentemente, qualidade de vida (Miele; Amato, 2016).

Embora exista um ndmero consideravel de familias com filhos autistas ainda sdo
poucas as pesquisas sobre as dificuldades, os impactos e acolhimento na vida desses

cuidadores ap0s o diagnostico (Maia et al., 2016).

2.5 0 IMPACTO DO AUTISMO NA FAMILIA

Segundo Schmidt e Bosa (2003) é necessario mostrar estudos que indicam presenca de
estresse profundo em familias com uma crianca diagnosticada com autismo. Nesse sentido

podemos perceber 0 quanto um diagnéstico de TEA impacta na vida da familia. Assim a
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familia volta seus cuidados principalmente para a crianca, a méde geralmente € a cuidadora
titular percorrendo caminhos inverso para atender as necessidades da crianca.

Estudos tém mostrado que familiares cuidadores de criangas com o transtorno do
espectro autista estdo propensos ao nivel de depressdo e ansiedade, a confirmacdo do
diagndstico de TEA, tras um impacto relevante para as familias. A chegada de uma crianca
com TEA é relatada pelos pais como sentimentos de tristeza e choque emocional. Assim 0s
familiares expressam sensacdo de desamparo, sobrecarga, € uma incerteza com o futuro
incerto dos pequenos. Angustiados ap6s a descoberta do TEA e os questionamentos como
lidar com a situacdo, quase a chance de um desenvolvimento eficiente e quem pode nos
orientar (Rabba; Dissanayake; Barbaro, 2019). A percepcdo € de estar vivenciando um luto
pela perda do filho idealizado (Potter, 2016; Silva; Oliveira,2017).

O choque vivenciado pelos familiares cuidadores de criangas com o diagnostico de
transtorno do espectro autista traz mudangas na vivéncia dos pais, resultando na préatica da
coparentalidade, transformando o comportamento familiar (Downes; Lichtlé; Lamore; Oréve;
Cappe, 2020; Downes; Geoffray; Isnard; Lemonnier; Oréve; Cappe, 2021). De acordo com 0
impacto na familia, pode ser um obstaculo para o desenvolvimento da crianga. Cuidadores
com redes de apoio e orientacdo colaboram de forma positiva na vida da crianca. A
coparentalidade no ambiente familiar produz qualidade de vida e reducdo no nivel de estresse
(Petrou; Soul; Koshy; McConachie; Parr, 2018; Downes et al., 2020).

Todas estas modificagdes geram na vida dos cuidadores sentimentos de medo e
ansiedade, dependendo da maneira de lidar com o transtorno e a sua funcdo como cuidadores.
A familia pode adotar a situacéo e enfrenta-la como um desafio, onde ver o cuidar como algo
natural e fundamental ou encarar como um fardo tanto fisico, emocional e social, vendo o
futuro de forma negativa (Moreira, Lima, Guerra, 2020).

A familia tem um papel fundamental na vida da crianca, principalmente quando ela se
encontra em sofrimento psiquico. O familiar se desgasta pela relacdo com uma pessoa com
um transtorno mental trazendo para seu convivio uma sobrecarga fisica e emocional,
privando-se da sua propria vida para oferecer um cuidado adequado. O adoecimento da
pessoa com transtorno interfere e transforma o ambiente familiar, realizando uma modificacédo
no contexto familiar, sendo assim é necessario novas adaptacdes como comportamentos e
habitos, gerando sofrimento e uma carga emocional fortemente aos membros (Bezerra, 2017).

O seio familiar é o lugar mais adequado para o desenvolvimento da crianca, quando o
mesmo proporciona seguranca, pois é o primeiro ambiente de socializacdo do pequeno ser,

assim ela pode desenvolver autoestima e confiangca em si mesma, se encontrar 0 suporte
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necessario para este fim. Os profissionais de saude, representados pela equipe
multidisciplinar, sdo indispensaveis para 0 acompanhamento desde 0s primeiros sinais, tanto
no cuidado com a crianga como na orientacdo para os pais (Bonfim et al., 2020).

O Brasil é assegurado por diretrizes e protocolos instrutivos, instituidos no ambito do
Sistema Unico de Sadde (SUS) e com base nos seus principios, para garantir a atencio
integral a salde da pessoa com TEA. No momento existem dois documentos oficiais para a
orientacdo as equipes ao cuidado e qualificacdo do mesmo, instituidos a partir da Politica
Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno de Espectro Autista (Brasil,
2012), que sdo: Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista -TEA (Brasil, 2014) e a linha de cuidado para a Atencdo as Pessoas com Transtorno
do Espectro Autista e suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de
Salde (Brasil, 2015).

Além disso, os direitos sdo assegurados através da Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2015). Os documentos trazem orientagdes de como devem
ser 0s cuidados, desde 0 momento inicial até a terapéutica adotada, assim como 0s sinais e

sintomas apresentados por faixa etéria.

2.6 LEIS E BENEFICIOS PARA FAMILIAS DE CRIANCAS COM TEA

As politicas publicas e leis que apoiam as familias de criangas com TEA sdo de grande
importancia. A Lei n°® 12.764, de 27 de Dezembro de 2012 destaca em seu Art. 2°, inciso 11, a
atencdo integral as necessidades de salude da pessoa com transtorno do espectro autista,
objetivando o diagnostico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a
medicamentos e nutrientes. O Art. 3° garante a pessoa com transtorno do espectro autista,
moradia, seguranca, lazer, acesso ao servico de salde, diagndstico precoce, medicamentos,
informac@es que auxiliem no diagndstico e no tratamento.

Pessoas com necessidade comprovada terdo direito a um acompanhante especializado
no contexto escolar. Conforme o Art. 14 da Lei n° 9.656, de 3 de junho de 1998, a pessoa com
0 transtorno do espectro autista ndo sera impedida de participar de planos privados de
assisténcia a saude em razao de sua condicdo. De acordo com o Art. 7° da Lei n°® 8.742/93, o
gestor escolar ou autoridade competente, que recusar a matricula de alunos com transtorno do
espectro autista ou qualquer outro tipo de deficiéncia, serd punido com multa de trés a vinte

salarios minimos.
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Ainda pela Lei de n° 8.742/93, é assegurada a garantia de 1 (um) salario minimo de
beneficio mensal a pessoa portadora de deficiéncia e ao idoso que comprovem nao possuir
meios de prover a propria manutencdo ou de té-la provida por sua familia. Os beneficios de
prestacdo continuada sdo garantidos se a renda per capita for inferior a 1/4 (um quarto) do
saladrio minimo. Para os efeitos do disposto no caput, entende-se por familia a unidade
mononuclear, vivendo sob 0 mesmo teto, cuja economia € mantida pela contribuicdo de seus
integrantes.

Além disso, a Lei n° 13.370/2016 garante a reducdo na carga horaria de trabalho sem
prejuizo para o servico publico federal para servidores que tenham cénjuge, filho ou

dependente com deficiéncia.

3 METODOLOGIA
3.1 ABORDAGEM E TIPO DE PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa com enfoque na pesquisa de
revisdo de literatura sistematica. A abordagem qualitativa segundo Gil (1999) é subjetiva ao
objeto de estudo, ergue-se sobre a dindmica e abordagem do problema pesquisado e visa
descrever e decodificar de forma interpretativa os componentes de um sistema complexo.

Ja 0 método de revisao sistematica da literatura, de acordo com Cordeiro et al. (2007)
e De-LaTorre-Ugarte-Guanilo; Takahashi; Bertolozzi (2011), tem como objetivo responder a
uma pergunta de pesquisa, de forma sistematica, utilizando-se de uma investigagéo cientifica
que busca agrupar e avaliar os resultados obtidos por meio da coleta e analise dos dados.
Além disso, o planejamento da Revisdo Sistematica deve ser cuidadoso para garantir a
validade dos resultados encontrados (DE-LA-TORRE-UGARTE-GUANILO; TAKAHASHI,
BERTOLOZZI, 2011).

A Revisdo Sistematica da Literatura segundo Mendes, Silveira e Galvdo (2008),

acontece obedecendo seis etapas, expostas no QUADRO 2, abaixo:

QUADRO 2 — ETAPAS DA REVISAO SISTEMATICA DA LITERATURA

Etapa Definicédo Condutas
1 Identificacdo da tematica, hipdtese - Consulta dos descritores;
ou questdo de pesquisa - Listagem das hipdteses e questionamentos;
- Verificacdo da viabilidade tematica,
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mediante as situacdes que acontecem na

pratica.
2 Estabelecimento de critérios para - Pesquisa nas bases de dados;
inclusdo e exclusdo e busca na - Determinacé&o dos critérios de inclusao e
literatura excluséo.
3 Definicédo das informacdes a serem - Organizacdo e categorizacdo das

extraidas e categorizacdo dos estudos | informacdes;

- Sistematizacdo dos dados encontrados em

tabela.
4 | Avaliacdo dos estudos incluidos na - Percepcao criteriosa dos dados dos
revisao integrativa materiais incluidos.
5 Interpretacdo dos resultados - Discusséo dos resultados;

- Elaboracéo de possiveis intervences.

6 Apresentacdo da reviséo e sintese do | - Elaboracdo de documentos que tragam
conhecimento detalhes da reviséo;
- Sintese dos dados através de tabelas.

Fonte: MENDES; SILVEIRA & GALVAO, 2008.

3.2 FORMULACAO DA QUESTAO NORTEADORA

A caracterizacdo da questdo norteadora é a fase mais importante da revisdo, pois
determina quais os estudos que serdo incluidos, as formas adotadas para a identificacdo e as
informac0es extraidas de cada estudo selecionado. (Souza; Silva; Carvalho, 2010). A pergunta
norteadora desta pesquisa é: Como estd a saude mental dos cuidadores de criancas com

transtorno do espectro autista, na literatura atual?

3.3 PERIODO DE COLETA DOS DADOS
O periodo de busca nas bases de dados ocorreu entre agosto e setembro de 2024.
3.4 BASES DE DADOS E FONTE DE PESQUISA

A busca dos dados ocorreu em bases indexadas na Scientific Electronic Library Online
(Scielo), Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE). Foram
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utilizados os seguintes descritores: cuidadores de criancas com TEA, cuidadores de atipicos,

salde mental de cuidadores.

3.5 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO DA AMOSTRA

Para a selecdo dos artigos, foi levado em consideracdo os seguintes critérios de inclusao:
artigos disponiveis eletronicamente de forma gratuita; artigos originais publicados na integra;
artigos publicados em lingua portuguesa; com recorte temporal entre os Ultimos 5 anos (2019-
2024).

Ja os critérios de exclusdo foram: artigos duplicados; artigos que ndo apresentavam
relacdo com o objetivo do estudo, através da leitura de titulo e resumo, artigos incompletos,
artigos nao publicados entre os anos de 2019 a 2024.

De acordo com a pesquisa realizada nos bancos de dados e com a utilizacdo dos
critérios de inclusdo e exclusdo, temos os seguintes resultados, averiguados na figura 1,

abaixo:

Figura 1 - Fluxograma de selecdo dos estudos que compuseram a revisdo integrativa

* 63 artigos foram
excluidos, pois ndo
atendiam aos
critérios
estabelecidos

70 artigos
filtrados no total

07 artigos pré- [+ 02 artigos

selecionados excluidos
através da leitura | apds leitura
critica do resumo | integral

05 artigos

selecionados
apos leitura
integral

Fonte: Autoria prépria, 2024.

3.6 ANALISE DOS DADOS

O contelido obtido a partir da pesquisa bibliografica selecionada para compor o estudo
sera analisado conforme as trés etapas operacionais designadas por Bardin (2011), sendo que
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serdo aplicadas no processo analitico interpretativo de acordo com a proposta do autor listadas
a sequir:

 Etapa 01: Pré-analise, onde ocorre uma leitura flutuante, que permite o conhecimento
sobre a tematica, elaborar hipoGteses de acordo com o que for encontrado e favorece a
interpretacéo na etapa final do processo;

* Etapa 02: exploragdo do material, nesta etapa é realizada a codificacéo, classificagéo e
categorizacao que viabiliza a reunido de informacdes de modo organizado;

 Etapa 03: onde os resultados sdo tratados ou analisados, isto é, interpretados, para que
a partir disso seja possivel a construcdo de uma sintese, que tem como finalidade expor as
informac@es encontradas, bem como as contribuicdes, eficacia e utilidade dos dados para o

contexto cientifico de forma logica e organizada.

4 RESULTADOS E DISCUSSOES

4.1 RESULTADOS

Os dados descritos abaixo sintetizam informagdes essenciais dos artigos que foram
analisados para integrar a reviséo.

A anadlise dos estudos e a organizacdo dos dados, foram realizados através de um
instrumento adaptado de coleta validado por Ursi (2005), que caracteriza o ano de publicacao,

titulo, autor (es), objetivos e principais resultados da pesquisa.

QUADRO 3 - Sintese dos resultados

Ano Titulo Autor Metodologia Resultados Conclusao
2022 Aspectos GUCKER | Revisdo de Descreveram a Aspectos
relacionados | T,S.B,; literatura sobrecarga do relacionados ao
a sobrecarga | BELAUN cuidador de uma estudo envolve
do cuidador | DE, A. M. crianca com verificar a
de uma A (TEA) sobrecarga gerada
crianga com pelo cuidador.
transtorno do
espectro
autista: uma
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revisdo de
literatura
2024 | Vivénciae | FREITAS, Pesquisa Conflito Estudos mostra que
cuidadosde | W.F.de; | bibliografica | familiar, cuidadores de
pais e OLIVEIR problemas criancas com TEA,
familiares A 'S. M. financeiros tem impacto
com de F.; como principal estressante em suas
individuos | SILVA, G. preocupacao. interagcdes
autistas B.deC. relacionais.
2022 | Afamiliada | LIMA, A. pesquisa Mostra o Colaborar com
crianca com P. et. al bibliogréafica | Interacionismo informacdes
0 transtorno simbolico da multidisciplinar, que
do espectro familia com venham fomentar, a
autista (TEA) crianca autistae | posteriori,pesquisa
reporta o efeito | direcionadas para o
do impacto do manejo do estresse
autismo como de familia
responsavel pelo
estresse familiar.
2019 | Qualidade de | CHAIM, Revisédo da Quanto aos Os estudos
vida de M. P. M.; literatura resultados relacionados com a
cuidadores COSTA descritos nos QV de
de criancas | NETO, S. artigos, 38% cuidadores/pais de
com B. da; apontaram que criancas com TEA,
transtorno do | PEREIRA, 0S prejuizos da frequentemente,
espectro A F.; QV dos descrevem o0s
urista: GROSSI, cuidadores de prejuizos
evisio da F.R.dasS. criangas com correlacionados aos
literatura TEA estdo em | fatores psicoldgicos,

intima conexéao
com falta de

conhecimento,

em especial ao nivel
exacerbado de

tensoOes e estresse,
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julgamento, aumentando,
rejeicao, inclusive, a
auséncia de potencialidade para

suporte social e
auséncia de
suporte
profissional da
comunidade de

o desenvolvimento
de transtorno
depressivo e/ou de

ansiedade.

forma geral.
2022 Estresse, ALVES, J. | Reviséo da Ansiedade e Demonstrou que as
depresséo e S, literatura. depressao mées sdo afetadas
ansiedade em | GAMEIR presente nas significativamente
mées de O,A.C. mées de criangas | pelo estresse, sendo
autistas: P.; BIAZI, com TEA, constatada a
Revisdo P.H.G chegando a presenca do
nacional quase uma constructo na
exaustao. maioria do publico -

Fonte: Autoria prdpria, 2024.

4.2 DISCUSSOES

Segundo Guckert e Belaunde (2022) e Chaim, Costa Neto, Pereira e Grossi (2019) em
uma revisdo de literatura sobre os aspectos relacionados a sobrecarga de cuidadores de
criancas com diagnastico de transtorno do espectro autista. A crianca diagnosticada com TEA
necessita de um cuidado e aten¢do maior. Devido um acompanhamento continuo comparado a
criancas neurdticas, gera um adoecimento no cuidador, que na maioria das vezes é a mae e de
acordo com a dependéncia da crianga o cuidador abdica de sua propria vida para realizar a
funcdo de cuidador, abandona sua profissao, lazer, estudo, gerando assim estresse, ansiedade
para atender as demandas e atribuicbes da crianca. O ato de cuidar pode impactar no
cotidiano do cuidador, principalmente quando este dedica o seu tempo integral a crianga. O

estresse, a falta de uma rede de apoio, as dificuldades financeiras, a falta de lazer, a auséncia
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de profissionais para desenvolvimento das terapias necessarias, entre outros podem estar
associados a sobrecarga do cuidador.

De acordo com Cardon, & Marshall, (2020); Alshahrani, & Algashmari, (2021)
citados por Guckert e Belaunde (2022) os resultados apresentados pelo ato de cuidar continuo
resulta em exaustdo em todos os membros da familia, mas principalmente na mae, pois estas
séo as principais cuidadoras das criangas com TEA. Atividades relacionadas aos cuidados de
filhos e servico doméstico ainda estdo centralizadas na mulher, figura materna, assim se
dedicando totalmente a essa responsabilidade (Silva et al; Dias et at.; 2021).

Compreendemos que o pai € uma figura fundamental na vida da crianca, néo
simplesmente visto como um membro da familia, mas incluindo o comprometimento de pai
com responsabilidade, esperamos que essa modificacdo aconteca ndo somente no contexto
familiar, mas em outros contexto como profissionais de saude, incluindo o pai como cuidador
da crianga Alshahrani,& Algashmari (2021) citado por Guckert e Belaunde (2022).

Porém as dificuldades financeiras apareceram nos relatos dos cuidadores desta revisao
de literatura Hoopen et at., 2019; Hillman, & Anderson, 2018, conforme citados por Guckert e
Belaunde (2022). Muitas familias ainda desconhecem seus direitos garantidos pela legislacéo,
a crianca com diagndstico de TEA pode ser concedido um auxilio financeiro. Esses direitos e
beneficios para o autista sdo reconhecidos a partir da lei Berenice Piana N° 12.764 de 2012,
que instituiu a politica de protecdo dos direitos da pessoa com transtorno do espectro autista.
Garantindo diagnostico, tratamento, terapias, medicamentos, educacdo, igualdade social,
direito a beneficios socioassistenciais.

Garantido o direito ao acesso a salde, a rede de apoio desses cuidadores também ¢é
uma caracteristica consideravel, pois eles se dedicam integralmente aos cuidados e
necessidade da crianca e, em consequéncia dessa sobrecarga podem ter sentimentos de
isolamento social, com impacto na saude mental, conforme relatado em dois estudos desta
revisdo (Hillman,& Anderson,2018; Devenish et al.,2020), citados por Guckert e Belaunde
(2022).

O contexto familiar passa por vérias transformacées e adequacdo apds o diagnostico.
As familias que tém mais um filho dedica mais tempo a crianga com TEA e deve incluir o
outro filho também nos cuidados e necessidades dessa crianca Asahar et al., (2021), citados
por Guckert e Belaunde (2022), de acordo com o estudo das informagdes pertinentes, observa-
se que as dificuldades financeiras para custear o tratamento da crianga, a lacuna da rede de

apoio, a falta de informacdes para orientar nos cuidados, refleti negativamente na qualidade
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de vida desses cuidadores. Assim causando uma sobrecarga em todos os membros da familia,
em especial no cuidador principal desta crianca.

Segundo Borba et al. (2011) conforme citado por Freitas, Oliveira e Silva (2024) uma
familia que tem um de seus membros com comorbidade permanente precisa se adaptar a
situacbes incomuns relacionadas as suas fragilidades e/ ou delicadezas para melhor
compreender 0 comportamento e os impactos causados pelo TEA. A familia sofre com
alteracdo na rotina devido as demandas do cuidado diario de uma pessoa com TEA.

Serra (2010) conforme citado por Lima et. al. (2022) cita um estudo realizado no
Brasil mostrando que o impacto do diagndstico de autista nas relagbes conjugais é
significativo. Traz que 72% dos entrevistados relataram separa¢des conjugais apos receberem
o diagndstico. Muitas vezes os pais atribuem a culpa a mée pelo autismo da crianca. Assim 0s
dados apresentam tensdes e os desafios emocionais enfrentados dentro do contexto familiar.

De acordo com Schimidt e Bosa 2003, conforme citado por Lima et. al. (2022) o
transtorno do espectro autista pode causar nas familias uma descontinuidade na vida social,
devido as demandas especificas de cuidado e aos desafios que surgem de acordo com as
demandas do comportamento e da interacdo social da pessoa com TEA. Isso exigem
adaptacdo dos membros da familia as novas rotinas, a crianga com TEA é priorizada o que
pode impactar a ndo participacdo em eventos ou atividades sociais, tanto por questdes de
sobrecarga emocional quanto por dificuldades de integracdo em determinados ambientes
sociais. As familias enfrentam desafios e dificuldades, frequentemente, a falta de suporte
social e profissional contribui para sentimentos de isolamento e sobrecarga. Preocupagdo com
o futuro, a independéncia e o bem estar dos filhos geram uma tensédo emocional significativa.

Serra (2010) conforme citado por Lima et. al. (2022) destaca o papel materno no
cuidado de filhos com TEA, as mdes sdo as principais cuidadoras, a mulher carrega essa
funcéo de cuidadora isso acontece devido a cultura de papeis dentro da familia. Assim, essa
sobrecarga pode estar ligada a fatores culturais, sociais e econdmicos, ocasionando uma
sobrecarga emocional e fisica para essas maes.

Lima et. al. (2022) citando Schmidt e Bosa (2007) diz que 0s mesmos realizaram um
estudo sobre os niveis de estresse de maes de criancas com TEA, onde foram percebidos que
estas maes, em geral, enfrentam niveis de estresse significativamente mais elevados do que
mées de criangas com o desenvolvimento tipico. O estudo aponta varios fatores como:
demandas do cuidado diério, desafios do comportamento da criangca, comunicagdo e

habilidades sociais dos filhos, necessitando de uma maior atencdo e disposicéao.
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Varios estudos ja relataram o estresse e as sobrecargas enfrentadas pelos cuidadores e
pais de criancas com TEA, causadas tanto pelos desafios comportamentais dessas criancas
quanto da falta de suporte social. De acordo com Dyche et al. (2016) conforme citado por
Chaim, Costa Neto, Pereira e Grossi (2019) mdes solteiras de criangas com TEA apresentam
niveis mais altos de estresse, ansiedade e depressdo em comparacao com familias de criangas
com desenvolvimento tipico, e até mesmo em relagdo as mées de criangcas com TEA que
contam com apoio paterno. Isso ocorre porque essas maes frequentemente ndo tém tempo
para cuidar de si mesmas ou atender suas necessidades basicas de descanso.

O estudo aponta areas criticas que ainda precisam ser exploradas. A qualidade de vida
dos cuidadores é uma questao central, considerando o impacto que o estresse, as demandas de
cuidado e as preocupac6es financeiras e emocionais tém sobre sua salde e bem estar. Além
disso, a falta de estudos suficientes nessa area impede o desenvolvimento de intervencdes e
politicas que possam efetivamente melhorar o suporte oferecido a essas familias.

Portanto, a literatura atual reforca que mais estudos sdo necessarios para entender
melhor o impacto do TEA ndo s6 sobre as criangas, mas também sobre aqueles que cuidam
delas, visto que o bem-estar dos cuidadores tem uma influéncia direta na capacidade dos
mesmos de apoiar o desenvolvimento da crianca. (Chaim, Costa Neto, Pereira e Grossi,
2019).

O estudo de revisdo sistemética da literatura destaca a relevancia do tema sobre a
qualidade de vida de cuidadores e pais de criancas com transtorno do espectro autista (TEA),
refletindo tanto a producéo nacional quanto a internacional. Apesar de um numero crescente
de publicagdes nos ultimos anos os descritores selecionados, ainda hd uma lacuna
significativa na literatura, especialmente quando o foco é qualidade de vida dos cuidadores/
Pais. Esse estudo afirma a necessidade voltadas para as familias de criangcas com TEA, como
sugerido por Miele e Amato (2016), citado por Chaim, Costa Neto, Pereira e Grossi (2019)
que destacam a importancia das familias no desenvolvimento e na manutencdo dos
comportamentos das criangas.

A importancia do suporte social como fator protetor. A rede de apoio ajuda a reduzir
0s niveis de estresse, proporcionando formas de lidar melhor com a situacdo, melhorando os
desafios emocionais e psicologicos. Segundo estudo realizado por Pastor-Cerezuela et al.
(2016) conforme citado por Chaim, Costa Neto, Pereira e Grossi (2019).

A pesquisa também sugere que as redes de suporte social, sejam de familiares, amigos
ou de profissionais de saude, tém um papel significativo na melhoria do bem estar mental e

fisico, atuando como forma de resiliéncia diante de situacdes estressantes. Essa necessidade



24

de suporte social é particularmente critica em momentos de crises pessoais, onde a tensao
pode aumentar e as conexdes sociais oferecem ndo apenas apoio emocional, mas também
recursos praticos e assertivos. Derguy et al. (2016) conforme citado por Chaim, Costa Neto,
Pereira e Grossi (2019).

Baptista e Sanchez (2009) conforme citado por Alves, Gameiro e Biazi (2022)
Investigaram a presenca de sintomatologia depressiva em mées de criangas autistas,
destacando que essa populacdo estd especialmente vulnerdvel ao desenvolvimento de
depressdo. Ambos concordaram que as demandas fisicas e emocionais intensas do cuidado
diério juntamente com a falta de apoio social e os desafios no acesso a tratamento adequado
contribuem consideravelmente para o aparecimento de sintomas depressivos. A pesquisa
mostra que a sobrecarga emocional e o estresse continuo sdo indicadores importantes, levando
muitas dessas maes a experimentar niveis elevados de depressao.

Segundo Alves, Gameiro e Biazi (2022) a interpretacdo e a ressignificacdo das
dificuldades enfrentadas pelos pais, especialmente as maes, ap0s receberem o diagnostico de
autista em seus filhos envolve uma complexa reinterpretacdo das expectativas e planos
previamente estabelecidos para a crianca. Os pais muitas vezes passam por um periodo de luto
em relacdo ao filho idealizado e precisam reconstruir suas perspectivas para lidar com os
desafios cotidianos associados ao cuidado de uma crianga autista. Beresford (1994) citado por
Alves, Gameiro e Biazi (2022) também apontou que, embora o diagnéstico seja um momento
dificil, muitos pais conseguem ressignificar suas dificuldades, encontrando novas formas de
lidar com as demandas e focando no desenvolvimento do bem-estar e nas capacidades de seu
filho.

O estudo de Asevedo et al. (2018) citado por Alves, Gameiro e Biazi (2022) abordou a
salde mental de mées de criancas com transtorno do espectro autista (TEA), observando
sintomas de ansiedade e depressdo. A pesquisa mostra que antes de um treinamento voltado
para 0 manejo dos comportamentos dos filhos, essas mées tinham niveis relativamente baixos
de ansiedade e depressdo. Mesmo ndo sendo o objetivo central do estudo, os resultados
indicaram a necessidade de suporte especializado para ajudar essas maes a lidar com 0s

desafios emocionais e comportamentais impostos pelo cuidado de criangcas com TEA.

5 CONSIDERACOES FINAIS

De acordo com o0s aspectos observados acerca do assunto desta pesquisa, constata-se o

adoecimento mental de cuidadores de criancas atipicas, principalmente as mées. Trata-se de
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um tema de grande importancia j& que a rotina dos cuidadores necessita de cuidado intensivo,
assim as demandas emocionais e fisicas podem estar relacionadas ao estresse, ansiedade e
depressdo. O cuidado constante que exige uma demanda diaria de acordo com a necessidade
da crianca resulta no adoecimento mental.

A rotina familiar dos cuidadores de criancas atipicas precisa se reorganizar para 0
enfrentamento de estratégias e fortalecimento de vinculos, assim essa rede de apoio é
essencial para ndo sobrecarregar uma Unica pessoa e para o desenvolvimento da crianca,
guanto mais estimo a crianca tiver, maior a probabilidade para adquirir suas habilidades.

O ideal seria que esses cuidadores pudessem participar de equipe multidisciplinar para
minimizar a sobrecarga visando uma melhor qualidade de vida e adquirindo conhecimento
gue venha assegurar um desenvolvimento adequado e assertivo para suas criangas.

E perceptivel a necessidade de realizacbes de mais pesquisas na area, destacando-se a
importancia de criar politicas publicas de saude que beneficiem tanto os pais, cuidadores e
criangas com o transtorno do espectro autista quanto a sociedade em geral. Assim recomenda-
se a expansao e desenvolvimento de estratégias que promovam de forma eficaz a qualidade de

vida e saude mental dos envolvidos.
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