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INTRODUCAO

O autismo ¢ uma sindrome neuropsiquia-
trica manifestada por comportamentos caracte-
risticos e ¢ acompanhada por déficits na comu-
nicacdo e na interacao social, além de padroes
de comportamentos repetitivos e estereotipados
€ um repertdrio restrito de interesses e ativida-
des. Essas caracteristicas afetam de maneira ge-
ral a vida dos individuos acometidos. Nesse ce-
nario, a familia da crianga autista tem um papel
fundamental, atuando em todas as terapias apli-
cadas, de modo que cada progresso impacta sig-
nificativamente na harmonia e na qualidade de
vida de toda a familia. Muitas vezes, os pais sao
afastados do convivio social e sdo os responsa-
veis por prestar todos os cuidados necessarios a
essas criancas ¢ adolescentes (MOTTA et al.,
2024).

De acordo com Motta e colaboradores
(2024), o nascimento de uma crianga sempre
traz mudancas na rotina de uma familia. Quan-
do se trata de uma crianca com necessidades
especificas, essas mudangas tornam-se mais
complexas, pois € necessario realizar diversos
tratamentos para o desenvolvimento da crianca.
Nesse contexto, os pais desempenham um papel
essencial. Assim, devido a alta demanda de cui-
dados de satde para esse publico, a saude men-
tal dos pais pode ser comprometida.

Por essa razdo, ¢ indispensavel analisar si-
tuagdes comuns que podem dificultar o desen-
volvimento de uma crianga autista. O diagnos-
tico ja traz desafios que acabam sobrecarregan-
do o ambiente familiar, pois o transtorno de-
manda recursos financeiros consideraveis para
terapias especializadas, tratamentos médicos,
adaptagdes educacionais e outras necessidades
especificas da crianca. Ademais, o estresse
emocional e fisico enfrentado pelos pais pode
se agravar devido a falta de apoio e de servigos
especializados. Quando se trata especificamen-

te de criangas e bebés, a vida e o estado psico-
logico dos pais sd@o os mais impactados. Toda a
rotina precisard se adaptar para atender as ne-
cessidades do filho, além da frustracdo e da sen-
sacdo de desamparo, somadas ao luto pelas ex-
pectativas projetadas na crianga antes mesmo
de seu nascimento (NASCIMENTO & SILVA,
2024).

Dessa maneira, Nascimento & Silva (2024)
apontam a importancia de uma rede de apoio
para os pais nesse processo. A escuta atenta e a
orientagdo sobre o autismo s3o tdo essenciais
quanto qualquer tratamento para a crianga com
Transtorno do espectro autista (TEA). Afinal,
se 0s responsdveis ndo conseguem gerenciar
seus proprios sentimentos € emog¢des, como po-
derdo ajudar um individuo com necessidades
atipicas e particularidades singulares?

Diante do exposto, o presente estudo nos
convida a adentrar no seguinte questionamento,
como forma de orientar nossa reflexdo: qual € o
impacto do cuidado continuo na saude mental e
na qualidade de vida dos cuidadores de pessoas
com autismo? Neste sentido, este estudo teve
como objetivo refletir sobre como o papel de
cuidador de pessoas com autismo afeta a saude
mental e a qualidade de vida dessas pessoas.
Além disso, pretende-se identificar fatores que
podem minimizar ou agravar esses impactos,
bem como discutir intervengdes e estratégias de
suporte que podem melhorar o bem-estar dos
cuidadores.

METODO

Trata-se de um estudo do tipo ensaio refle-
xivo. O presente estudo parte, entdo, da aborda-
gem da satde mental dos cuidadores de pessoas
com TEA, enfatizando a relevancia de interven-
coes e estratégias de suporte para melhorar a
qualidade de vida desses cuidadores.
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Por se tratar de um artigo reflexivo, e nao de
uma revisdo de literatura, ndo foram estabeleci-
dos critérios especificos de exclusdo e inclusdo
para a selecdo do material bibliogréafico. Os au-
tores citaram as referéncias teoricas usadas, le-
vando em conta a abordagem tematica. As re-
flexdes apresentadas retratam as consideragdes
dos autores em relagao ao tema.

A analise dos dados foi estruturada em eixos
reflexivos que abordam: desafios psicologicos
e emocionais enfrentados pelos cuidadores;
consequéncias na saude fisica e mental dos cui-
dadores; intervengdes e programas de suporte
para cuidadores.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Desafios psicologicos e emocionais en-
frentados pelos cuidadores
A Organizagao Mundial de satide reconhe-

ce que os pais desempenham um papel pri-
mordial no suporte as criangas autistas. Eles sdo
responsaveis por garantir que essas criangas te-
nham acesso a saude, educagao e outras oportu-
nidades, promovendo seu desenvolvimento e
autonomia. A mae frequentemente assume a
maior parte dessa responsabilidade, pois ha
uma expectativa social de que a mulher seja a
principal cuidadora. De modo geral, € ela quem
se encarrega dessa fungdo. A imagem da mulher
estd frequentemente associada ao afeto, amor
incondicional e maternidade. Esse cenario ndo
¢ diferente quando se trata de criangas com au-
tismo (GUTIERREZ et al., 2024).

O estudo "Cuidando de quem cuida: Um pa-
norama sobre as familias e autismo no Brasil"
indica que 86% dos cuidadores de criangas com
TEA s3o maes. Fatores culturais e sociais atri-
buem as mulheres a responsabilidade predomi-
nante pelo cuidado de criangas com doencgas ou
transtornos (GUTIERREZ et al., 2024).

Assim, as maes geralmente acabam sendo
as principais responsaveis pelos cuidados da

crianga, muitas vezes renunciando a sua vida
social e ao emprego para se dedicar completa-
mente ao filho. Desse modo, maes que ndo re-
cebem suporte familiar enfrentam uma sobre-
carga fisica e mental elevada ao cuidar de seus
filhos autistas. Por outro lado, mulheres que
tém apoio social primario, como a presenca € o
suporte do nucleo familiar, conseguem reduzir
0s potenciais estressores € maximizar os recur-
sos saudaveis da familia (DE CASTILHO et al.,
2024).

De acordo com Oliboni e colaboradores
(2024), as caracteristicas especificas das crian-
¢as com TEA muitas vezes levam as maes a se
afastarem do convivio social, tentando evitar o
estigma associado aos seus filhos. Esse afasta-
mento pode ser angustiante para elas, pois se
veem privadas de interagdes sociais. Ainda, os
comportamentos agressivos manifestados por
algumas criangas com TEA atuam como um
obstaculo complementar, reforcando o isola-
mento das maes. Dessa forma, essas experién-
cias podem ser extremamente desafiadoras tan-
to para as criangas quanto para toda a familia.
Isso ocorre devido a mudanga abrupta no am-
biente fisico e psicologico, a separagdo de ou-
tros membros da familia, a interrupgao das ro-
tinas didrias e a varias outras situagoes estres-
santes.

Os pais podem enfrentar uma série de emo-
coes e desafios, como a sensac¢do de perda da
normalidade, inseguranca em relagdo ao seu pa-
pel como pais, mudangas financeiras, o softi-
mento de ver o filho nessa situacao, ansiedade,
culpa e medo. A capacidade de se adaptar a es-
sas mudancas exige que a familia desenvolva
diversas estratégias de organizagdo e adquira
habilidades para enfrentar as pressoes, ansieda-
des, dificuldades e incertezas que surgem du-
rante esse periodo desafiador (OLIBONI et al.,
2024).
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Diante disso, enquanto as maes ou cuidado-
res familiares responséaveis investem nos cuida-
dos da crianga, eles acabam negligenciando o
proprio autocuidado, sendo consumidos pela
sensacdo de que, ao dedicarem tempo para si
mesmos, estariam diminuindo o tempo desti-
nado as necessidades de seus filhos. Desse mo-
do, ¢ de extrema importancia, especialmente no
contexto da deficiéncia, refletir sobre o auto-
cuidado, uma vez que os niveis de depressao e
autoestima dessas maes sdo variaveis protetoras
de saude. Alids, a qualidade de vida das maes
impacta diretamente na cria¢do dos filhos, o que
reforca a importancia de intervengdes nesse
contexto (TORRES et al., 2024).

Uma pesquisa realizada por Motta e colabo-
radores (2024) na Paraiba, teve como objetivo
avaliar a presenca de sofrimento psiquico em 50
cuidadores de criangas e adolescentes autistas.
A prevaléncia de sofrimento psiquico foi de
62% e os sintomas psiquicos mais prevalentes
foram o nervosismo, tensao ou preocupacao, di-
ficuldades para realizar com satisfagdo suas ati-
vidades diarias, sentir-se cansado o tempo todo,
sentir-se triste ultimamente, dormir mal e ter
dores de cabeca frequente. Destarte, a prevalén-
cia de sofrimento psiquico na populagdo estu-
dada foi alta, independentemente da situagdo
considerada, ¢ urgente dar maior atencao a sa-
ude mental das maes, para que sintomas leves
de desgaste mental e emocional nao se transfor-
mem em um quadro grave de transtorno mental.

Um estudo qualitativo objetivou compreen-
der o cotidiano de familias que convivem com
o TEA. Foram entrevistados seis familiares de
criangas autistas. Os resultados evidenciaram
dificuldades no processo de diagndstico, isola-
mento social causado pelo preconceito das pes-
soas, € sobrecarga fisica, psiquica e emocional
das maes. Os pesquisadores concluiram que ¢
fundamental oferecer suporte técnico e emoci-
onal a essas familias, além de fortalecer as redes

de apoio para ajuda-las a enfrentar os desafios
do autismo (ZANATTA et al., 2012).

Consequéncias na saude fisica e mental
dos cuidadores
Ntre e colaboradores (2022) destacam que

as maes de criancas com TEA tendem a ter uma
saude fisica pior em comparacao as maes de cri-
ancas sem TEA. Elas apresentam uma maior
probabilidade de falecer devido a doengas cro-
nicas nao transmissiveis, como diabetes e doen-
cas cardiovasculares. Isso pode ocorrer, pois es-
sas maes enfrentam rejeicdo da sociedade em
geral e sentem medo da frustracdo, o que pode
impedi-las de buscar e aceitar ajuda, aumen-
tando assim sua sobrecarga.

Segundo Naheed et al. (2020), um alto nivel
de estresse pode prejudicar a capacidade das
maes de cuidar de seus filhos. As maes atipicas
relatam sentir dor fisica ou desconforto mode-
rado a extremo e mencionam ter recebido trata-
mento para dores nas articulagdes ou nos mus-
culos. Muitas também relatam dificuldades em
realizar atividades diarias, além de experimen-
tar ansiedade moderada a extrema ou depres-
sao. Como as maes sdo as principais cuidadoras
das criancas com TEA, sua saude fisica e men-
tal ¢ fundamental para que possam cuidar bem
de seus filhos. Em contextos desafiadores e com
poucos recursos educativos, de saude e sociais,
como em paises de baixa e média renda, a aten-
¢do a essas familias € crucial.

Diante dessa perspectiva, um estudo com
maes de criangas diagnosticadas com diversas
deficiéncias revela que os principais efeitos
desse contexto incluem o aumento dos niveis de
ansiedade e depressdo, além de uma conse-
quente reducdo na qualidade de vida dessas
maes. Os fatores principais para esses efeitos
sdo o aumento da demanda por cuidados conti-
nuos e especificos, que acompanha o diagnos-
tico, resultando na sobrecarga do familiar res-
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ponsavel pelo cuidado e impactando suas ativi-
dades ocupacionais, relagdes sociais e condi-
¢oes emocionais (YARAR et al., 2021).

O estudo realizado por Sales et al. (2022)
avaliou a prevaléncia da Sindrome de Burnout
em relacdo a diferentes variaveis sociodemo-
graficas e os fatores que levam ao esgotamento
dos cuidadores de criangas ou adolescentes com
TEA. A amostra consistiu em 46 cuidadores. A
prevaléncia da Sindrome de Burnout foi de
95,7% (43 cuidadores), sem diferengas signifi-
cativas entre as variaveis sociodemograficas. O
principal fator de impacto no esgotamento foi a
dificuldade em conciliar trabalho, tarefas do-
mésticas e o cuidado dos filhos com TEA, afe-
tando principalmente as maes. Alias, esse fator
aumenta os sentimentos de ansiedade, soliddo e
depressdo devido a frequente rentincia a car-
reira profissional, ao tempo de lazer e ao au-
tocuidado, bem como a falta de convivio social
e compartilhamento de experiéncias com outras
pessoas.

Da Silva & Pansera (2023) investigaram
possiveis correlagdes entre os graus de autismo
com os niveis de ansiedade, depressao e sobre-
carga nos pais de criancas diagnosticadas. Para
1ss0, contou-se com a participacao de 33 pais,
os quais responderam a um questionario online.
O estudo permitiu confirmar a existéncia de
uma correlagdo positiva entre as varidveis ava-
liadas. Observou-se que ha uma correlagao po-
sitiva entre a gravidade dos sintomas do TEA e
a ansiedade, depressao e sobrecarga, sugerindo
que quanto maior a gravidade e a necessidade
de suporte dos individuos com TEA, maiores
serdo os niveis de sobrecarga, ansiedade e de-
pressao nos cuidadores. Acredita-se que essa
correlacdo se deve as demandas e necessidades
associadas ao cuidado e apoio das criangas com
desenvolvimento atipico. Ademais, a correla-
¢do positiva entre os niveis de sobrecarga e os
sintomas de ansiedade e depressao indica que,

quanto mais sobrecarregados os cuidadores es-
tiverem, mais propensos estardo a apresentar
sintomas ansiosos e depressivos.

Com base nesses resultados, podemos reco-
nhecer a importancia de implementar progra-
mas de apoio aos cuidadores primdarios. Esses
programas devem se comprometer a melhorar a
qualidade de vida das criangas com autismo e
de suas familias através de diagndstico precoce,
reabilitagdo, educagdo inclusiva e integracao
social. O objetivo é reduzir a sobrecarga dos
cuidadores, resultando em uma melhoria na
qualidade dos cuidados prestados (SANTOS et
al., 2024).

Intervengoes e programas de suporte
para cuidadores
E essencial estabelecer uma rede de apoio

psicoldgico para orientagcdo familiar, conside-
rando o estresse, a sobrecarga e a diminuicao da
qualidade de vida enfrentados pelas familias
com criancas com TEA. Definir metas e objeti-
vos claros para essas criangas ¢ importante para
incentivar o desenvolvimento de habilidades.
Os programas de treinamento para pais sdo uma
ferramenta fundamental nesse contexto, pois
ensinam habilidades de modificacdo de com-
portamento baseadas na teoria da aprendizagem
social. Esses programas oferecem aos pais a
oportunidade de refletir sobre seu papel paren-
tal e promover mudangas significativas na dina-
mica familiar, incentivando-os a se envolverem
ativamente na promoc¢ao da saude, na preven-
¢do e no tratamento de comportamentos indese-
jados (ROSSINI et al., 2024).

Moxot6 & Malagris (2015) implementaram
o Treinamento para Controle do Stress (TCS)
de Lipp em maes de criangas com TEA para
avaliar sua eficacia na diminui¢do do estresse
nessa populacdo. O TCS ¢ uma terapia compor-
tamental focada em ensinar as pessoas a geren-
ciarem o estresse para evitar que ele atinja ni-
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veis excessivos. O treinamento para gerencia-
mento do estresse inclui a mudanca de habitos
de vida e comportamentos prejudiciais, base-
ando-se em quatro componentes: atividade fi-
sica, nutricdo adequada e prevengao do estresse,
treinamento de relaxamento fisico e mental, €
alteracdo nos padrdes cognitivos e comporta-
mentais (ROSSINI et al., 2024).

Junior et al. (2021) realizaram um grupo te-
rapéutico para cuidadores de pessoas com TEA.
O enfoque da intervengao do grupo teve como
tematica central o autocuidado para estas pes-
soas. Os encontros foram realizados exclusiva-
mente online, a partir de chamadas de video, e
revelaram os beneficios de poder ofertar uma
escuta qualificada para familiares de pessoas
com TEA, tendo em vista a urgéncia da rede de
apoio para estas pessoas e suas familias no pe-
riodo pandémico, estimulando o desenvolvi-
mento de projetos de autocuidado e autonomia.
O grupo conseguiu criar um forte laco, que pos-
sibilitou aos seus participantes desenvolver
uma nova percepc¢ao de si mesmos como indi-
viduos. Essa nova visao considerou nao apenas
0s papé€is sociais que cada um desempenhava
como cuidadores, mas também a sua subjetivi-
dade.

A pesquisa realizada por De Matos e cola-
boradores (2022) teve como finalidade avaliar
o efeito do Método Pilates na qualidade de vida,
sobrecarga emocional e estresse dos cuidadores
de criangas autistas. O trabalho consistiu em um
ensaio clinico controlado randomizado e foi
usado para avaliagdo da qualidade de vida, o
formulario curto de pesquisa de saude (SF-36),
para o estresse, a escala de estresse percebido e
para sobrecarga emocional, o questionario de
avaliacdo do impacto fisico, emocional e social
do papel de cuidador informal. Os resultados
mostraram que os cuidadores de criangas com
TEA que utilizam o Pilates como uma aborda-

gem nao farmacolédgica, tém melhorias na qua-
lidade de vida, redugdo da sobrecarga emocio-
nal e diminuicao do estresse. Assim, o método
apresenta um panorama otimista, pois ndo re-
quer uma estrutura complexa para ser aplicado
e € facil de realizar. Os exercicios sao de baixa
intensidade, envolvendo aspectos fisicos, cardi-
opulmonares e mentais.

CONCLUSAO

Portanto, o cuidado de pessoas com autismo
apresenta desafios para os cuidadores, afetando
profundamente sua satide mental e qualidade de
vida. Os cuidadores em seus cotidianos, enfren-
tam uma série de dificuldades psicologicas e
emocionais, incluindo estresse, ansiedade, de-
pressao e burnout. Esses desafios sdo exacerba-
dos pelas demandas continuas e intensivas do
cuidado, bem como pela falta de apoio e de re-
Cursos.

Os impactos fisicos também sdo evidentes,
muitos cuidadores sentem dores musculares, fa-
diga e outras condigdes relacionadas ao estresse
fisico. Esses problemas de saude fisica sdo mui-
tas vezes atrelados com a saide mental, criando
um ciclo de desgaste.

As consequéncias mentais, como burnout,
depressdo e ansiedade, também sdo prevalentes
entre os cuidadores. O burnout, destaca-se co-
mo uma resposta comum ao estresse cronico e
as exigéncias emocionais do cuidado continuo.
A depressdo e a ansiedade também sdo fre-
quentemente observadas, muitas vezes resul-
tantes de sentimentos de isolamento, sobre-
carga e falta de suporte.

Para minimizar esses impactos negativos, ¢
essencial que intervencdes especificas sejam
implementadas. Programas de suporte psicolo-
gico, grupos de apoio e estratégias de alivio do
estresse podem fornecer os recursos necessarios
para ajudar os cuidadores a gerenciarem melhor
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suas responsabilidades e manter sua satide men-
tal e fisica. Além do mais, ¢ necessario a imple-
mentac¢do de politicas que promovam o bem-es-
tar dos cuidadores, oferecendo descanso, su-
porte financeiro e acesso a servicos de saude
mental.

Por fim, ¢ indispensavel que a sociedade re-
conhega e valorize o papel dos cuidadores. O

apoio e a conscientizagdo sobre os desafios en-
frentados por esses individuos podem contri-
buir significativamente para melhorar sua qua-
lidade de vida. Logo, este estudo ressalta a ne-
cessidade de mais pesquisas e politicas focadas
no suporte aos cuidadores de pessoas com au-
tismo, garantindo que esses individuos recebam
o reconhecimento e a assisténcia que merecem.
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