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RESUMO

INTRODUCAO: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ uma condi¢do caracterizada por
um comprometimento na comunicagdo, interagdo social e socioemocional. Ao receber o
diagndstico de autismo, a familia da crianga passa a enfrentar grandes mudangas em sua vida
social, nas expectativas de futuro, nos cuidados didrios, planos familiares e profissionais.
OBJETIVO: Identificar a sobrecarga familiar da pessoa com espectro autista através da
literatura. METODO: Revisdo narrativa da literatura, a busca de dados ocorreu na Biblioteca
Virtual de Satde (BVS), nas bases Lilacs, Scielo, BDENF, a partir dos descritores e
ordenadores booleanos “AND” e “OR”. No recorte temporal do ano de 2019 a 2025.
RESULTADOS: Evidenciou-se diferentes realidades nos paises estudados, destacando
significativos desafios no cuidado parental oferecido a criangas com TEA. A observacgdo dos
dados permitiu extrair cinco unidades tematicas: Sobrecarga (fisica e emocional); Falta de
tempo para si; Rede de apoio; impacto com o diagndstico e Estigma Social. CONCLUSAO:
Os estudos reconhecem que a gestdo do cuidado com a crianga com TEA, impde exigéncias
complexas as familias, sendo estd uma preocupagao universal que transcende barreiras culturais
e geograficas. A sobrecarga familiar foi destaque, com impactos que recaem principalmente
sobre os cuidadores. As maes foram destacadas como as atoras que mais aparecem em cena.
Foi evidenciado que o diagnostico afeta toda a estrutura familiar, exigindo reorganizacdo de
papéis, adaptacdo da rotina e enfrentamento de preconceitos e necessidade de rede de apoio
assistencial e de profissionais qualificados.

Palavras-chave: Autismo; Familiares; Pais; Satide mental; Sobrecarga familiar; Transtorno do
Espectro Autista.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Autism Spectrum Disorder (ASD) is a condition characterized by
impairments in communication, social interaction, and socioemotional development. When a
child receives an autism diagnosis, the family begins to face major changes in their social life,
future expectations, daily care, and family and professional plans. OBJECTIVE: To identify
the family burden of people with autism spectrum disorder through the literature. METHOD:
Narrative literature review. The data search was carried out in the Virtual Health Library
(VHL), in the Lilacs, SciELO and BDENF databases, using descriptors and the Boolean
operators “AND” and “OR”. The time frame considered was from 2019 to 2025. RESULTS:
Different realities were identified in the countries studied, with important challenges in the
parental care provided to children with ASD. The analysis of the data allowed the extraction of
five thematic units: Burden (physical and emotional); Lack of time for oneself; Support
network; Impact of the diagnosis; and Social stigma. CONCLUSION: The studies show that
managing the care of a child with ASD imposes complex demands on families, and this is a
universal concern that transcends cultural and geographical boundaries. Family burden stood
out, with impacts that fall mainly on caregivers. Mothers were highlighted as the main figures
in this context. It was evident that the diagnosis affects the entire family structure, requiring
reorganization of roles, adaptation of routines, coping with prejudice, and the need for a support
network and qualified professionals.

Keywords: Autism; Family members; Parents; Mental health; Family burden; Autism
Spectrum Disorder.



1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢é caracterizado por comprometimento na
comunicagao, na interagdo social e na responsividade socioemocional. Entre as manifestagoes,
destacam-se dificuldades no dialogo, na demonstragao de emogdes ou afeto, no contato visual,
na linguagem corporal, no toque e no uso de expressoes faciais. A pessoa com TEA apresenta
dificuldades para estabelecer ¢ manter relacionamentos, compartilhar brincadeiras e fazer
amigos, podendo demonstrar desinteresse por pares ou amigos mais intimos (DSM, 2014).

Individuos com TEA frequentemente apresentam comorbidades, como epilepsia,
depressdo, ansiedade e transtorno de déficit de atencdo e hiperatividade (TDAH). O nivel de
funcionamento intelectual ¢ bastante variavel, podendo ir de comprometimentos significativos
até capacidades cognitivas elevadas (OPAS, 2020).

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) estima que, no mundo, uma em cada 160
criangas apresenta TEA. Dados epidemiologicos apontam aumento da prevaléncia nas ultimas
décadas, associado, entre outros fatores, a maior conscientizacdo sobre o transtorno, ao
aperfeicoamento dos critérios diagnosticos, ao uso de instrumentos especificos e ao
aprimoramento da coleta e divulgacao das informac¢des (WHO, 2020).

No Brasil, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) incluiu, no Censo
Demografico de 2022, uma pergunta especifica sobre autismo. Essa iniciativa favorece a
producdo de dados mais consistentes, contribui para a formulacdo de politicas publicas,
fortalece a garantia de direitos e subsidia a organizagdo de servigos mais adequados, além de
influenciar o campo das pesquisas, dos investimentos e das politicas de inclusao (IBGE, 2022).

Em 27 de dezembro de 2012 foi sancionada a Lei n.° 12.764, conhecida como Lei
Berenice Piana, que instituiu a Politica Nacional de Prote¢ao dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista. Essa legislacdo garante o direito ao diagnostico precoce, ao
tratamento e ao acesso a medicamentos pelo Sistema Unico de Satde (SUS), bem como a
educacdo, protecao social, trabalho e servicos que promovam igualdade de oportunidades
(Brasil, 2012).

Posteriormente, em 6 de julho de 2015, foi promulgada a Lei n.° 13.146, o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia, que reconheceu o autismo como deficiéncia. O principal objetivo ¢
promover, em condi¢des de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais,
assegurando a inclusdo social das pessoas com deficiéncia, incluindo aquelas com TEA (Brasil,

2015).



Ao receber o diagndstico, a familia pode enfrentar mudancas acentuadas na vida social,
nas expectativas e nos projetos familiares e profissionais. Esse periodo tende a ser permeado
por incertezas sobre o significado do diagndstico, as possibilidades terapéuticas disponiveis e
o prognostico (Torquato et al., 2016).

A vivéncia do TEA no contexto familiar exige redefini¢do de papéis, aceitacdo do
diagnostico e reorganizacdo da estrutura familiar. Observa-se, com frequéncia, uma visao
inicial marcada por sentimentos de rejeicao, tristeza, preconceito, dependéncia e superprotecao
(Torquato et al., 2016).

Apds o impacto inicial, a familia passa a lidar com novas demandas, algumas
semelhantes aquelas enfrentadas por familias de criangas com desenvolvimento tipico.
Entretanto, o cotidiano tende a ser fortemente organizado em torno da crian¢a com autismo, de
suas necessidades e dificuldades, tanto no ambito domiciliar quanto social. Sdo frequentes os
relatos de problemas em atividades sociais, comportamentais e de comunicagdo, sobrecarga de
atencao, preconceito, dependéncia e desafios em situagdes que envolvem toque e contato fisico
(Anjos; Morais, 2021).

Conforme a crianca cresce, o cansago dos pais tende a aumentar, especialmente quando
ha necessidade de presenga constante nas atividades diarias. A preocupagdo com o futuro do
filho, sobretudo diante da possibilidade de auséncia dos pais por doenga grave ou morte,
intensifica a sobrecarga emocional. Geralmente, a mae ¢ quem mais acumula os cuidados,
conciliando dedicagdo integral ao filho autista, atengao aos outros filhos, atividades domésticas
e relagdo conjugal (Anjos; Morais, 2021).

Diante das questdes apresentadas, surgem os seguintes questionamentos: como a
sobrecarga se manifesta na familia ou nos cuidadores da pessoa com TEA? De que modo os
profissionais de saude, em especial a enfermagem, podem contribuir para a compreensdo do
transtorno e orientar o cuidado a ser desenvolvido?

A crescente prevaléncia do TEA e o impacto do diagndstico na vida da pessoa autista e
de toda a familia t€ém sido apontados como fatores relacionados a elevada sobrecarga,
especialmente entre os pais, envolvendo dimensdes emocionais, fisicas, financeiras e sociais.
Tais fatores podem comprometer a qualidade do cuidado prestado e a satide fisica e mental dos
cuidadores.

Torna-se, portanto, essencial compreender como essa sobrecarga se expressa, quais sao
as suas consequéncias e de que forma os profissionais de satide, com destaque para a
enfermagem, podem atuar no acolhimento, na orientacdo e no apoio as familias. A equipe de

enfermagem, por estar diretamente envolvida no cuidado continuo e na promocao da saude,



ocupa posicdo estratégica para contribuir com a compreensio do TEA, desmistificar
informacdes, promover educagdao em satde e desenvolver estratégias de cuidado que favorecam
o bem-estar da familia e da pessoa autista.

Espera-se que este estudo contribua para a formacdo académica, ampliando a
compreensdo sobre o cuidado direcionado a pessoas com TEA, e fortalega o papel da
enfermagem como agente transformador na humanizagao da assisténcia, com atenc¢ao especial

ao suporte oferecido as familias.



2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Identificar, na literatura, como se manifesta a sobrecarga familiar da pessoa com
espectro autista.
2.2 Objetivos especificos

Destacar as consequéncias da sobrecarga familiar na qualidade de vida e na satde
mental dos cuidadores de pessoas com TEA.

Identificar o conhecimento ¢ o acesso das familias de pessoas com TEA as politicas

publicas e dispositivos legais de suporte, considerando desafios e necessidades no cotidiano.



3 REFERENCIAL TEORICO

O Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) ¢ o principal marco legal brasileiro
voltado a garantia de direitos de criancas e adolescentes, reconhecendo-os como sujeitos em
condi¢do peculiar de desenvolvimento e titulares de direitos fundamentais. A legislacao
assegura acesso a saude, a educacdo, a alimentacgdo, ao lazer, a cultura, a profissionalizagdo, a
dignidade, ao respeito e a liberdade, além de promover a convivéncia familiar em ambiente
seguro e acolhedor (Brasil, 2025).

O ECA reforga, ainda, o principio da inclusao, destacando a importancia do respeito as
diferencas, especialmente no caso de criangas com deficiéncia ou TEA. Em situagdes de risco
ou violagao de direitos, como negligéncia, violéncia ou abandono, prevé medidas de protegao
especificas e acesso a programas de assisténcia social direcionados a familias em
vulnerabilidade. Determina, também, que a crianga e o adolescente recebam atencao prioritaria
do Estado, da sociedade e da familia, evidenciando responsabilidade compartilhada na
promocao do bem-estar e do desenvolvimento integral (Brasil, 2025).

A partir desse arcabougo legal, foram elaboradas politicas publicas mais inclusivas,
como a Politica Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com TEA, instituida em 2012
(Brasil, 2012).

O TEA ¢ um transtorno do neurodesenvolvimento que pode comprometer fala, interagao
social e dimensdes socioemocionais. Os sintomas surgem, em geral, nos primeiros anos de vida
e podem tornar-se mais evidentes quando aumentam as demandas sociais ou podem ser
parcialmente mascarados por estratégias adaptativas. Tais manifestacdes geram prejuizos
significativos na vida do individuo (DSM, 2014).

Os sintomas costumam ser identificados entre 12 e 24 meses, podendo aparecer antes,
diante de atrasos importantes no desenvolvimento, ou mais tardiamente, quando se apresentam
de forma mais sutil. O quadro pode incluir atrasos ou perda de habilidades sociais e linguisticas,
com evolug¢do gradual ou rapida (DSM, 2014).

O TEA se manifesta com maior frequéncia em meninos. Criangas com TEA podem
apresentar dificuldades importantes na comunicacao verbal e ndo verbal, com dificuldade para
expressar necessidades e responder a estimulos sociais, como contato visual, expressoes faciais
e postura corporal. E frequente a auséncia de tentativas espontaneas de compartilhar alegria,
interesses ou conquistas. Podem, ainda, apresentar expressoes faciais pouco variadas, ecolalia

e comportamentos repetitivos e rigidos (Assumpg¢ao; Kuczynski, 2011).



Entre os sintomas comuns, destacam-se comportamentos repetitivos, apego a rotinas
rigidas, interesses altamente especificos e reagdes sensoriais incomuns, Ccomo
hipersensibilidade ou hipossensibilidade a sons, luzes, texturas e temperatura. Essas
caracteristicas podem impactar alimentagdo, sono e tarefas simples, como cortes de cabelo e
cuidados odontologicos. A condi¢do integra um espectro que abrange -classificagdes
anteriormente distintas, como autismo infantil precoce, autismo de alto funcionamento e
sindrome de Asperger. O diagndstico ¢ mais fidedigno quando se apoia em multiplas fontes,
incluindo observacao clinica e relatos de cuidadores, diferenciando-se de deficiéncia intelectual
e de atraso global do desenvolvimento (DSM, 2014).

Em muitos casos, individuos com TEA aparentam desconexao do ambiente, com pouca
ou nenhuma reacdo a estimulos externos, atencdo dispersa e dificuldade para estabelecer
vinculos sociais. Apresentam, frequentemente, resisténcia a mudancas, evitam contato visual e
expdem comportamento reservado, o que reforga a percepcao de distanciamento. Cada crianga,
porém, manifesta tais caracteristicas em intensidades distintas (Assumpc¢ao; Kuczynski, 2011).

O diagnostico € realizado a partir de critérios que consideram prejuizos persistentes na
comunicacao social reciproca e na interacao social (Critério A), padrdes restritos e repetitivos
de comportamento, interesses ou atividades (Critério B), presencga de sintomas desde o inicio
da infancia e impacto significativo na vida do individuo (Critérios C e D), e déficits superiores
ao esperado para o nivel de desenvolvimento, mesmo em casos com deficiéncia intelectual
(Critério E). Utilizam-se instrumentos padronizados, como entrevistas com cuidadores,
questiondrios estruturados e observagao clinica (DSM, 2014).

A origem do TEA permanece em estudo, sendo atribuida a interagdo de fatores
bioldgicos, genéticos, neurologicos, sensoriais, organicos e psiquicos. O aumento dos
diagndsticos estimulou o desenvolvimento de programas institucionais de cuidado centrado no
paciente e na familia, especialmente em contextos hospitalares, com foco em estratégias de
enfrentamento que reduzam experiéncias estressantes e minimizem impactos da hospitaliza¢ao
(Calegari, 2018).

O TEA também pode vir acompanhado de déficits motores, como falta de coordenacao
e marcha em ponta de pé, além de comportamentos auto-lesivos e maior prevaléncia de
ansiedade e depressdo. Estimativas internacionais apontam prevaléncia em torno de 1% da
populagdo, com parte do aumento atribuida a expansdo dos critérios diagnosticos, a maior
conscientizacdo e a mudangas metodologicas nos estudos (DSM, 2014).

Ha elevada frequéncia de transtornos mentais comorbidos, como TDAH, ansiedade e

depressao, afetando parcela expressiva das pessoas com TEA. Alteragdes em sono, alimenta¢ao



e comportamento podem sinalizar necessidade de avaliagdo para transtornos ansiosos e
depressivos. Entre as condigdes médicas associadas, destacam-se epilepsia, distirbios do sono
e problemas gastrointestinais, bem como transtornos alimentares restritivos/evitativos (DSM,
2014).

A Lei Berenice Piana (Lei n.° 12.764/2012) consolidou a Politica Nacional de Prote¢ao
dos Direitos da Pessoa com TEA, garantindo acesso a diagnostico precoce, tratamento
multiprofissional, terapias e medicamentos pelo SUS, além de inclusdo escolar, prote¢ao social
e oportunidades de trabalho (Brasil, 2012).

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei n.° 13.146/2015) refor¢ou o reconhecimento
da pessoa com TEA como pessoa com deficiéncia, assegurando a aplicagdo de normas
internacionais como a Conven¢dao da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(Decreto n.° 6.949/2009) e fortalecendo a igualdade de oportunidades (Brasil, 2015).

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), previsto na Lei Organica da Assisténcia
Social (LOAS), constitui suporte financeiro para pessoas em situagdo de vulnerabilidade,
incluindo individuos com TEA, desde que preenchidos critérios de renda e comprovagao de
incapacidade para o sustento proprio ou pela familia (Brasil, 2025).

No contexto do cuidado, a dedicacdo integral ao bem-estar da crianga com TEA pode
levar a altos niveis de sobrecarga. Essa sobrecarga se relaciona diretamente a quadros de
ansiedade e depressdo, com preocupacao constante quanto ao futuro da crianga e repercussoes
negativas na qualidade de vida familiar (Silva; Pansera, 2023).

A Classificacao Brasileira de Ocupagdes (CBO) descreve fungdes de cuidadores, como
garantir bem-estar, higiene, alimentagdo e recreacdo, mas muitos familiares assumem essas
responsabilidades sem preparo especifico e sem remuneragdo, o que gera impacto importante
em rotina e qualidade de vida (Guckert; Belaunde, 2022).

O estresse decorrente do cuidado pode comprometer aspectos fisicos e psicologicos,

com sintomas de tensdo, dificuldade de concentracdo, insonia, fadiga e sentimentos de
inutilidade, reforcando a necessidade de suporte psicologico e social (Silva; Pansera, 2023).
A dedicacao intensa de maes e pais, com abandono da carreira profissional, redu¢do da vida
social e limitagdao de projetos pessoais, contribui para sentimentos de isolamento e sobrecarga
emocional. Dificuldades financeiras e auséncia de rede de apoio agravam esse cendrio
(Guckert; Belaunde, 2022).

A severidade dos sintomas do TEA se associa diretamente a sobrecarga dos cuidadores,
com maior risco de estresse, ansiedade e depressao em familias que lidam com desafios mais

complexos no desenvolvimento da crianga (Guckert; Belaunde, 2022).



Os achados apontam a importancia de redes de apoio comunitirio e familiar na
adaptagao das familias ao diagnodstico de TEA. Suporte institucional ou informal pode atuar
como fator protetor, e estratégias como orientagdo profissional, terapia e inclusdo da crianca
em atividades escolares e sociais favorecem o bem-estar dos cuidadores € um ambiente familiar
mais equilibrado (Silva; Pansera, 2023).

No ambito da satde, o enfermeiro desempenha papel essencial na socializacdo da
crianca autista hospitalizada e no suporte a familia, acolhendo, compreendendo as
particularidades do transtorno, estabelecendo limites e orientando o manejo de
comportamentos, além de atuar como educador e referéncia de apoio (Carniel et al., 2010;

Pimenta; Amorim, 2021).



4 METODOLOGIA

Trata-se de revisdo narrativa da literatura sobre a sobrecarga familiar no cuidado de
pessoas com TEA, contemplando o recorte temporal de 2019 a 2025.

A revisdo narrativa busca compreender experiéncias humanas a partir de relatos e
estudos publicados, permitindo descrever e analisar a evolugdo de determinado tema em
perspectiva tedrica ou conceitual, com sintese critica da literatura (Sahagoff, 2015).

A busca foi realizada na Biblioteca Virtual em Saude (BVS), nas bases LILACS
(Literatura Latino-Americana ¢ do Caribe em Ciéncias da Satde), SciELO (Scientific
Electronic Library Online) ¢ BDENF (Base de Dados de Enfermagem). Utilizaram-se
descritores em portugués e inglés, combinados com operadores booleanos “AND” e “OR”: pais
OR familiares AND autistas; pais OR familiares AND satde mental AND autismo; pais OR
familiares AND sentimentos AND autismo; pais OR familiares AND sobrecarga.

Foram incluidos artigos completos publicados em periddicos, relacionados diretamente
ao tema, com abordagem qualitativa, em lingua portuguesa ou inglesa, dentro do recorte
temporal estabelecido. Excluiram-se estudos fora da tematica, dissertagdes, teses, resumos e
editoriais.

A andlise foi qualitativa, com leitura criteriosa e exaustiva dos textos selecionados e
elaboragdo de quadro de fichamento contendo autor/ano, objetivo, tipo de estudo e principais
resultados. Os achados foram organizados em unidades tematicas, considerando a recorréncia
dos depoimentos dos familiares nos artigos. A sintese foi apresentada de forma narrativa,

discutida a luz de autores de referéncia na area.



5 RESULTADOS

Durante a busca nas bases de dados, foram inicialmente identificados 117 estudos.
Destes, 42 foram selecionados a partir da analise dos titulos e 28 a partir da leitura dos resumos.
Apds a leitura completa, 21 artigos foram excluidos por ndo atenderem aos critérios
estabelecidos, resultando em base final de 6 estudos, sendo quatro em lingua portuguesa

(Brasil) e dois em lingua inglesa (Estados Unidos/Senegal e Arabia Saudita).

Quadro 1 - Identificacdo dos artigos selecionados

ORDEM AUTOR | TITULO DO ARTIGO | ANO | METODO/POPULACAO
ALVO

A sobrecarga do cuidado Estudo do tipo descritivo

GUCKERT, | da crianga com transtorno exploratério  de  carater

1 SB; do espectro autista e a qualitativo realizado com os
OLIVEIRA, | relagdo com 0s cuidadores de criangas de até
AM; determinantes sociais da|2024 |12 anos de idade que
BELAUND |saide na visdao dos possuem o diagndstico de
E, AMA. cuidadores. TEA e que estivessem em

tratamento  no Centro
especializado.

2 BOHN, L;|Sobrecarga materna face Estudo com pesquisa de
MOLIN, ao diagnostico de campo de abordagem quali-
RSD. transtorno espectro autista quanti do tipo exploratodrio,

e implicagoes de | 2023 | descritivo e transversal,

enfermagem. conduzido com 10 maes de
criangcas com o diagndstico
de TEA.

3 ALSHAHR | The moderating effect of | 2021 | Pesquisa transversal
AN, MS; | financial stress and autism descritiva baseada em um
ALGASHM | severity on development questiondrio de uma amostra
AR, H. of depression among de pais de criangas com TEA

parents and caregivers of que frequentavam o Centro

Autistic children in Taif, Autista Principe Mohammed

Saudi Arabia. Bin Salman, Ministério da
Defesa, cidade de Taif.




CARDON,
A;
MARSHAL
L,T.

To raise a child with
autism spectrum disorder:
A qualitative, comparative
study of parental
experiences in the United
States and Senegal.

2020

Estudo da

Fenomenologica
Interpretativa  (AFI),
analisar

Analise

para
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Os principais resultados discutem o cuidado parental de individuos com TEA,
apontando-o como desafio global que afeta diferentes contextos nacionais. Os estudos
reconhecem que a gestdo do cuidado impde exigéncias complexas as familias, configurando
preocupacao universal que transcende barreiras culturais e geograficas.

A andlise das experiéncias relatadas em Brasil, Estados Unidos, Senegal e Arabia
Saudita indica que a exigéncia inerente ao cuidado de criangas com TEA demanda rede de
apoio robusta, composta, em grande medida, por familiares. Enfatiza-se a importancia do
envolvimento familiar continuo para o bem-estar e o desenvolvimento da crianca.

A observacdo dos dados permitiu a identificagdo de cinco unidades tematicas: (1)
sobrecarga emocional e fisica; (2) falta de tempo para si; (3) rede de apoio; (4) impacto do

diagndstico; e (5) estigma social.

5.1 Sobrecarga

A sobrecarga foi o relato mais frequente nos estudos. O cansago emocional aparece
como principal componente associado ao estresse, acompanhado de exaustdo fisica.
Sentimentos de desamparo, autocobranca e despreparo para exercer o cuidado também foram
apontados como fatores que contribuem para o desenvolvimento de ansiedade e depressao entre
cuidadores (Alshahrani; Algashmari, 2021; Bohn; Molin, 2023; Fadda; Cury, 2019; Guckert et
al., 2024).

5.2 Falta de tempo para si

A falta de tempo para si foi relatada, principalmente, por maes que assumem o papel de
cuidadoras primarias. Os estudos mostram que o perfil do cuidador parental ¢
predominantemente feminino, com impacto na continuidade da carreira profissional e das
atividades pessoais. As maes relatam auséncia de lazer, comprometimento do autocuidado e
dificuldade para dedicar tempo a pratica de atividade fisica e ao descanso (Bohn; Molin, 2023;

Guckert et al., 2024).

5.3 Rede de apoio

A rede de apoio destacada ¢ majoritariamente parental, centrada na figura materna,

seguida de avos e pais. Embora a familia extensa se mostre presente em alguns contextos, os



relatos evidenciam divisdo de cuidado fragil e, muitas vezes, unilateral, com sobrecarga

concentrada nas maes (Bohn; Molin, 2023; Cardon; Marshall, 2020; Guckert et al., 2024;).

5.4 Impacto do diagnostico

O diagnostico de TEA ¢ frequentemente recebido com dor, negagao, culpa, tristeza e
frustracdo. A expectativa de uma “crianga perfeita” pode desencadear processo de luto
simbolico, com perda de expectativas e desestimulo ao planejamento do futuro. Em menor
proporcao, familias relatam sensa¢do de alivio apds o diagndstico, em razao da angustia e da
ansiedade vivenciadas diante do desconhecido. Em ambas as situagdes, o diagnostico ¢

percebido como fonte de sofrimento emocional (Guckert et al., 2024; Fadda; Cury, 2019).

5.5 Estigma social

Os estudos relatam preconceito e falta de compreensao da sociedade, gerando estigmas
e julgamentos que afetam a crianga e sua familia. Cuidadores referem dificuldade em sair de

casa ou receber visitas por medo de que a crianca ndo seja aceita ou apresente crises em

ambientes desconhecidos (Guckert et al., 2024; Bohn; Molin, 2023; Fadda; Cury, 2019).



Quadro 2 — Sintese dos paises sobre a experiéncia de cuidado da crianca com TEA

Tema Brasil Arabia Saudita Estados Senegal
Unidos
Sobrecarga Sobrecarga Elevados niveis Alto estresse | Estrutura familiar
(emocional | intensa; marcada | de ansiedade e parental; forte extensa reduz o
e fisica) por cansago sintomas carga logistica | isolamento, mas a
extremo, culpa, depressivos e burocratica; falta de servigos
estresse continuo associados ao pais atuam formais aumenta a
e falta de preparo | estresse parental, | como gestores | responsabilidade
profissional. agravados por e defensores dos pais, que
dificuldades dos servicos | precisam cuidar da
econdmicas. dos filhos. crianga em casa.
Falta de Auséncia de Nao Implicita Nao detalhada;
tempo para lazer, explicitamente devido as dedicagdo intensa
si autocuidado e relatado. longas jornadas ao cuidado e
descanso; diagndsticas e educacao
abandono de gestdo dos doméstica sugere
atividades cuidados; reducdo do tempo
profissionais e multiplos para si.
reorganizagao papéis reduzem
completa da o tempo
rotina. pessoal.
Rede de Fragil ou Suporte conjugal Isolamento | Rede comunitaria e
apoio inexistente; destacado como | social relatado, familiar ampla;
restrita a fator protetor da apesar da apoio de vizinhos e
familiares saude mental e presenca de parentes; estrutura
proximos; muitas vinculo. servicos coletivista reduz
maes cuidam formais. isolamento.
sozinhas; falta de
suporte
psicologico.
Impacto Recebido com Impacto Processo Primeira procura
com o dor, negacao, emocional diagnostico por tratamento
diagnéstico frustracao ou agravado pelo longo e geralmente em
alivio; processo estresse fragmentado; | praticas espirituais
de luto simbdlico; | financeiro; maior sentimentos ou tradicionais;
diagnostico tardio | vulnerabilidade variam entre | diagndstico formal
e dificuldades de | em familias com | alivio, tristeza | pouco acessivel.
acesso ao dificuldades € negacao;
tratamento pelo economicas. expectativas
SUS. futuras
permanecem

positivas.




Estigma Forte estigma; | Nao relatado nos | Estigma ndo Estigma
social julgamento social artigos aparece como mencionado
frequente; analisados. foco central, apenas
1solamento dificuldades informalmente;
devido ao principais sao pode ser tabu ou
comportamento estruturais, ndo gerido
da crianga ¢ ao culturais. coletivamente.
medo do
preconceito.

Fonte: Dados da pesquisa 2025/organizacao IA.




6 DISCUSSAO

As diferengas culturais e socioecondmicas se mostram determinantes na forma como as
familias vivenciam o diagndstico, estruturam suas redes de apoio e distribuem as
responsabilidades do cuidado. Embora os estudos retratem realidades distintas observadas nos
diversos paises, os desafios do cuidado cotidiano com a crianca com TEA, permeia o dia a dia
dos cuidadores parentais.

A sobrecarga vivenciada pela familia cuidadora de uma crianga com TEA ¢ um
fendmeno comum e multifacetado. As exigéncias do cuidado diario incluem atenc¢do constante,
manejo de comportamentos, estimulo ao desenvolvimento e acompanhamento de terapias que
geraram desgaste fisico e emocional. Muitas familias enfrentam também desafios sociais, como
a falta de compreensdao da comunidade, dificuldades de acesso aos servicos de saude e
educacdo, além da sobrecarga financeira relacionada aos tratamentos especializados.

Esse conjunto de fatores pode provocar sentimentos de exaustao, impoténcia, ansiedade
e estados depressivos. Por isso, ¢ fundamental uma rede de apoio familiar, de servigos de saude,
educagdo e politicas publicas inclusivas. A dindmica familiar muda significativamente apds o
diagndstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) em um de seus membros. Essas mudancgas
incluem adaptacdes na rotina, no ambiente doméstico, nos padroes de sono e alimentagdo,
desgaste emocional, além do aumento dos gastos financeiros. Tais fatores resultam em
sobrecarga familiar, especialmente materna (Silva et al., 2020).

Os estudos mostram que no contexto brasileiro, as maes assumem predominantemente
o papel de cuidadoras, o que ocasiona uma sobrecarga fisica e emocional significativa. Essa
sobrecarga ¢ agravada pela auséncia de uma rede de apoio consistente, pela limitagao no acesso
ao suporte psicologico e pela dificuldade de encaminhamento a servigos especializados,
especialmente no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). Além disso, observou-se que o
estigma social, falta de compreensdo e apoio por parte da sociedade e dos proprios familiares,
intensificam o sofrimento especialmente dessas maes cuidadoras.

O cuidado integral da crianga com TEA recai desproporcionalmente sobre as maes, com
o acumulo de fung¢des, como tarefas domésticas ¢ a realizacdo ou manuten¢do do trabalho
formal. A necessidade permanente de suporte emocional para a pessoa com este espectro, gera
altissimos niveis de estresse e exaustao para quem exerce o cuidado direto. Assim, a dedicagao
intensiva leva muitas maes a abandonarem suas carreiras, estudos e projetos individuais,

dedicando-se integralmente a demanda de cuidados do filho (Titanelli ez al., 2025).



O diagnodstico do TEA, desencadeia na familia sentimentos, complexos e intensos,
frequentemente caracterizados por preocupacdo, sofrimento emocional, negacdo e¢ uma
profunda sensagdo de impoténcia. Além do abalo emocional, o diagndstico exige uma
reestruturacao significativa da dindmica familiar cotidiana para atender adequadamente as
demandas especificas da crianga. A intensidade dessa resposta emocional pode variar em
funcdo do grau de suporte requerido, frequentemente classificado como leve, moderado ou
severo (Fontinele et al., 2021).

Sobre o diagnoéstico, verifica-se que ele gera sentimentos como culpa, raiva e tristeza
diante da falta de informagao e orientacdo. Algumas maes relatam que o diagnostico traz clareza
e confirma percepgdes sobre o desenvolvimento da crianga (Titanelli et al., 2025).

O desconhecimento ou a conceituagdo equivocada sobre o autismo por parte da
sociedade em geral evidencia a urgéncia e relevancia da disseminagdo de informagoes
qualificadas acerca do TEA. A falta de conhecimento adequado ¢ um catalisador para a
formacao de estigmas sociais, dificultando sobremaneira a inclusao plena das pessoas com TEA
na sociedade (Fontinele et al., 2021).

Parte do sofrimento emocional das maes ¢ causado pelo sentimento que seus filhos serdo
dependentes dela por toda a sua vida, esta perspectiva de futuro, aumenta a sensagdo de
sobrecarga, e somado com a falta de tempo para cuidar do seu bem-estar e a auséncia de apoio
familiar faz com que elas tenham um maior estresse e dificuldade para enfrentar o preconceito
familiar ou externo a ela (Titanelli ef al., 2025).

Na Arabia Saudita, os dados indicam que a pressdo financeira e a gravidade dos
sintomas do TEA influenciam negativamente a saude mental dos pais. O estresse financeiro
atua como moderador, intensificando sintomas de depressdo e ansiedade nos cuidadores. Em
contrapartida o envolvimento do pai no cuidado com a crianga, reflete na satisfacdo conjugal e
emerge como fator protetor, atenuando os efeitos do estresse parental. Essa correlagdo entre
aspectos economicos e relacionais reforca a necessidade de politicas publicas que considerem
integralmente o contexto familiar.

O envolvimento paterno no cuidado da crianga com TEA ndo se limita apenas ao
impacto sobre o desenvolvimento infantil, mas reflete também na qualidade da relacao
conjugal. As Maes relatam que a participacdo do pai, seja na divisdo das tarefas do cotidiano,
na participacdo durante as consultas médicas ou na disponibilidade emocional, aumenta a
existéncia de didlogo e harmonia no casal, revelando que o cuidado compartilhado fortalece o

matrimonio (Danzmann et al., 2024).



Por outro lado, quando o envolvimento paterno é parcial ou inexistente, temos o
aumento da sobrecarga materna, que acompanhada das tensdes conjugais, pode acabar levando
a separacao do casal. Assim, a satisfagdo conjugal aparece como uma consequéncia do cuidado
compartilhado, funcionando como um elo que conecta a aceitagao do diagndstico pelo pai, sua
presenga ativa na rotina da crianga e a estabilidade da relagdo conjugal (Danzmann et al., 2024).

No Senegal, as experiéncias parentais sao marcadas por forte apoio comunitario e
praticas culturais especificas, como a busca inicial por curandeiros espirituais. Apesar da
escassez de servicos especializados, a estrutura familiar extensa e coletivista contribui para a
redugdo do isolamento social dos cuidadores. A diminui¢do do estigma social explicito nas
entrevistas, sugere uma integragao mais natural da crianga com TEA na comunidade.

Nos Estados Unidos, os relatos apontam para uma jornada de tratamento prolongada e
fragmentada, envolvendo diversas unidades de assisténcia e multiplos profissionais para o
atendimento da crianga. Os pais demonstram sentimentos ambivalentes diante do diagnostico,
alternando entre alivio e tristeza. Alivio por saberem qual o transtorno que a crianga possui €
tristeza por seu filho receber o diagnostico de TEA.

O isolamento social, o elevado nivel de estresse e obstaculos logisticos, como a escassez
de creches, sdo desafios recorrentes nos EUA. Em contrapartida, observa-se um forte ativismo
parental, com os cuidadores assumindo papéis em defesa dos direitos dos filhos e da
disponibilidade de servicos terapéuticos voltados para o TEA. Ha também uma expectativa
elevada quanto ao futuro da crianga, com foco na educagdo e consequentemente em uma
possivel inser¢do profissional, quanto estiverem na vida adulta.

Uma pesquisa realizada no Brasil, com dois grupos de maes de filhos com TEA (maes
identificadas com estresse € sem estresse), revelou um dado significativo a respeito da
sobrecarga de cuidados, que maes de criangas classificadas com estresse apresentaram uma
sobrecarga de cuidados aproximadamente duas vezes maior em comparacdo com O grupo
controle (maes sem estresse) (Faro et al., 2019).

A percepcao de suporte familiar tende a ser maior nas maes que ndo apresentaram
quadros de estresse. Isso sugere que as maes sem estresse percebem que suas familias respeitam
suas decisOes pessoais, sua privacidade e sua liberdade, no que se refere ao processo de tomada
de decisdes. Elas sentem um maior acolhimento emocional, indicativo de que seus familiares
demonstram e comunicam mais abertamente afeto e reconhecimento entre seus membros.
Portanto, um ambiente familiar que promove a autonomia e o suporte afetivo parece atuar como

um fator protetor contra o desenvolvimento de estresse materno (Faro et al., 2019).



O preconceito e o estigma social exercem um impacto significativo na vida dos
cuidadores de individuos com TEA. Frequentemente, a necessidade de evitar julgamentos
sociais leva esses cuidadores a restringirem as interagdes sociais, resultando no isolamento da
familia e, consequentemente, na limitagdo das oportunidades de desenvolvimento da crianca.
Em situagdes mais criticas, o preconceito e o estigma podem manifestar-se no proprio ambiente
familiar, culminando em afastamento ou, em casos extremos, no abandono do individuo ou do
cuidador (Titanelli et al., 2025).

E importante que as maes tenham acesso a suporte psicologico e a grupos terapéuticos
especializados, fundamentais para o acolhimento e compartilhamento de experiéncias entre
maes e cuidadores. Esses espacos favorecem a construcdo de vinculos, permitindo que as
participantes se sintam compreendidas e pertencentes a um grupo que legitima suas vivéncias
(Titanelli et al., 2025).

As criangas assim como, a familia cuidadora, necessita de acompanhamento e
orientagdes profissionais. Uma rede de apoio institucional e profissional deve se mover em prol
dessas pessoas, muitas trilham um longo caminho até descobrirem as dificuldades de seus
filhos. Deste modo, o enfermeiro desempenha papel fundamental na deteccdo precoce do
diagnodstico de TEA, devido a posicao estratégica que ocupa em servicos de aten¢do primaria
(AP) e acompanhamento pediatrico (Ferreira et al., 2023).

Porém, a falta de preparo e capacitacdo de profissionais gera prejuizos para a ocorréncia
dessa detecgdo. E crucial que se tenha investimento para que os profissionais possam ser melhor
capacitados para oferecer suporte adequado, humanizado e baseado em evidéncias (Ferreira et
al., 2023).

A capacitacdo permite que os profissionais de enfermagem tenham habilidade para
acolher e criar vinculo de confian¢a com os cuidadores, dispondo de capacidade para orienta-
los de forma clara e empatica. O que contribui para o fortalecer os lagos da familia com a
crianca, a reduc¢do de preconceitos, a elaboragdo e implementacao de estratégias de cuidado,

para que a sobrecarga familiar, se houver, seja mais amena (Fontinele ef a/.,2021).



7 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo observou a sobrecarga familiar diante do cuidado prestado a crianca
com TEA, relatada nos diversos artigos, com destaque aos impactos que recaem principalmente
sobre os cuidadores. As maes foram destacadas como as atoras que mais se destacam em cena.
Foi evidenciado que o diagnodstico de TEA nao afeta apenas o individuo, mas toda a estrutura
familiar, exigindo reorganizacdo de papéis, adaptacdo da rotina e enfrentamento de
preconceitos sociais.

A sobrecarga emocional ¢ o fator mais recorrente, manifestado por meio do cansago
intenso e estresse. A falta de tempo para si, a auséncia de rede de apoio solida e o estigma social
reforcam a vulnerabilidade dessas familias. Nesse contexto, destaca-se a importancia de
politicas publicas inclusivas, independente da realidade cultural, social e politica dos paises
destacados na pesquisa. E preciso garantir direitos fundamentais as pessoas com TEA e suas
familias, no entanto, ainda existem lacunas na efetivacdo dessas politicas, assim como, grande
estigma social.

Conclui-se que a sobrecarga familiar frente ao cuidado da pessoa com TEA ¢
multifatorial, envolvendo aspectos emocionais, fisicos, sociais e financeiros, que impactam
diretamente a qualidade de vida dos cuidadores. E evidenciado na literatura que as maes s&0 as
mais afetadas, acumulando responsabilidades que resultam em isolamento social e desgaste
psicolégico.

A enfermagem, por possuir atuagdo direta e continua no cuidado, tem um papel
estratégico na promogao da saide e na humanizagdo da assisténcia. Ela pode contribuir ndo
apenas no manejo clinico, mas também no acolhimento, orientacdo e apoio as familias,
fortalecendo redes de suporte e promovendo educagdo em saude.

Contudo, se faz necessario o desenvolvimento de habilidades de escuta ativa,
intervengdo psicossocial, criagdo de protocolos de triagem e assisténcia, para serem
incorporadas na rotina das Unidades Basicas de Saude (UBS) e servigos especializados,
permitindo assim uma resposta rapida e personalizada, para as pessoas com TEA e suas

familias.
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