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Resumo: Esta pesquisa teve como objetivo investigar os impactos da pandemia de Covid-19
na salde de cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), durante o
periodo de distanciamento social. Trata-se de estudo qualitativo, realizado por meio de
entrevistas semiestruturadas, com 20 cuidadoras de pessoas com TEA, vinculadas a
Associacdo de Familiares e Amigos de Pessoas com Autismo e do Centro de Atencdo
Psicossocial Infanto-Juvenil, de Imperatriz/MA. Os dados foram submetidos a analise de
conteddo na modalidade tematica de Minayo. Os resultados evidenciam que a pandemia de
Covid-19 provocou modificagbes significativas na rotina das cuidadoras, ocorrendo a
intensificacdo dos cuidados de higiene para evitar o contagio e mudancas na rotina escolar e
terapéutica, o que elevou a responsabilidade. Quanto ao processo de cuidado, ha pouco ou
nenhum suporte familiar, recaindo sobre as mdes essa tarefa. A sobrecarga dificulta o
autocuidado, resultando no adoecimento fisico e mental das cuidadoras, com diagnostico de
quadros depressivos, de ansiedade e transtorno do panico. Conclui-se que é emergente a
necessidade de politicas publicas voltadas aos cuidadores e a conscientizacdo dos familiares e
da comunidade em geral, quanto ao apoio necessario neste processo.

Palavras-chave: Cuidador; Saude; Transtorno do Espectro Autista; Covid-19.

Abstract: This research aimed to investigate the impacts of the Covid-19 pandemic on the
health of caregivers of people with Autism Spectrum Disorder (ASD), during the period of
social distancing. This is a qualitative study, carried out through semi-structured interviews,
with 20 caregivers of people with ASD, linked to the Association of Families and Friends of
People with Autism and the Children and Youth Psychosocial Care Center, in Imperatriz/MA.
Data were subjected to content analysis in the Minayo thematic modality. The results show
that the Covid-19 pandemic caused significant changes in the caregivers' routine, with the
intensification of hygiene care to avoid contagion and changes in the school and therapeutic
routine, which increased responsibility. As for the care process, there is little or no family
support, and this task falls to the mothers. The burden makes self-care difficult, resulting in
the caregivers becoming physically and mentally ill, with a diagnosis of depression, anxiety
and panic disorder. It is concluded that there is an emerging need for public policies aimed at
caregivers and at raising awareness among family members and the community in general,
regarding the necessary support in this process.

Keywords: Caregivers; Health; Autism Spectrum Disorder; Covid-19.

Resumen: Esta investigacién tuvo como objetivo investigar los impactos de la pandemia
Covid-19 en la salud de los cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA),
durante el periodo de distanciamiento social. Se trata de un estudio cualitativo, realizado
mediante entrevistas semiestructuradas, con 20 cuidadores de personas con TEA, vinculados a
la Asociacion de Familiares y Amigos de Personas con Autismo y al Centro de Atencion
Psicosocial Infantil y Juvenil, en Imperatriz/MA. Los datos fueron sometidos a analisis de
contenido en la modalidad temética Minayo. Los resultados muestran que la pandemia Covid-
19 provocd cambios significativos en la rutina de los cuidadores, con la intensificacion de los
cuidados higiénicos para evitar contagios y cambios en la rutina escolar y terapéutica, lo que
aumento la responsabilidad. En cuanto al proceso de cuidado, hay poco o ningun apoyo
familiar, y esta tarea recae en las madres. La carga dificulta el autocuidado, lo que hace que
los cuidadores se enfermen fisica y mentalmente, con un diagndstico de depresion, ansiedad y
trastorno de panico. Se concluye que existe una necesidad emergente de politicas publicas
dirigidas a los cuidadores y la sensibilizacion de los familiares y de la comunidad en general,
sobre el apoyo necesario en este proceso.


https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.3269
http://www.tcpdf.org

SCiELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situagdo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.3269

Palavras-clave: Cuidadores; Salud; Trastorno del Espectro Autista; Covid-19.

Introducéo

Este estudo investigou a satde das cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) no periodo da pandemia de Covid-19. Pessoas com TEA apresentam
limitacdes impostas pelo transtorno, como prejuizos na socializagdo, comprometimento na
linguagem, presenca de padrdes restritivos, repetitivos e estereotipados. Além disso, ha
alteracOes e limitacbes nos comportamentos e interesses, que trazem implicagdes no convivio
e desenvolvimento desses individuos'. Pessoas com TEA enfrentam atraso de
desenvolvimento, que interfere nas relagcdes parentais e familiares ocasionando, por vezes,
estresse intenso a todos os membros da familia®.

A Covid-19 é uma doenca causada pelo coronavirus, denominado Sars-CoV-2 e pode
ser caracterizada por um espectro clinico que apresenta variacbes de quadros de infeccOes
assintomaticas a quadros graves. Além do comprometimento fisico em diferentes niveis de
gravidade, o contexto de pandemia pode causar impactos significativos na salde mental das
pessoas. Na China, pesquisadores realizaram estudo longitudinal para avaliar o impacto
psicologico temporal e 0 estado de saude mental adverso durante o surto inicial e o pico da
pandemia de Covid-19. Um dos instrumentos utilizados foi o Event Scale-Revised (IES-R),
que identifica sintomas de Transtorno de Estresse Pos-Traumatico (TEPT) em sobreviventes
apos um evento de crise. Os escores gerais médios do IES-R para os entrevistados foram
superiores a 24 pontos, indicando a presenca de sintomas de TEPT®,

Colizzi et al.* investigaram o impacto da pandemia de Covid-19 em individuos com
TEA em Verona, na Italia. Os autores tracaram o perfil sociodemogréfico de 527 participantes
e verificaram, além de aspectos clinicos, o impacto do surto de Covid-19 no bem-estar desses
individuos. Os resultados revelaram que este foi um periodo desafiador para 93,9% das

familias, pois houve aumento significativo nas dificuldades do gerenciamento e organizagao
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das atividades diarias. Um aspecto relevante desta investigacdo é que individuos com TEA
que apresentavam alteracBes comportamentais anteriores ao surto de Covid-19 tiveram
probabilidade duas vezes maior de apresentar problemas de comportamento mais intensos e
frequentes desde o inicio da pandemia, interferindo também na dinamica familiar.

Outro estudo® comparou o nivel de ansiedade e de esperanca e de bem-estar
psicolégico entre mées com filhos autistas e maes com filhos sem diagnostico de TEA. Os
resultados explicitaram que as com filhos autistas tendem a ter um nivel mais alto de
ansiedade e mais baixo de esperanca e de bem-estar psicolégico. Higgins, Bailey e Pearce®
investigaram as relacGes entre as caracteristicas do TEA, o funcionamento familiar e as
estratégias de enfrentamento de cuidadores de criancas com TEA. Os resultados apontaram
que ter um filho com TEA provoca niveis relevantes de estresse familiar. Os autores
identificaram que os pais se viam inadequados para lidar com 0s comportamentos
apresentados pela crianca, dificultando as saidas sociais para as familias.

Diante das demandas apresentadas pela pandemia de Covid-19 e de seus impactos na
salde mental das pessoas, este estudo teve como objetivo identificar os impactos provocados
na saude de cuidadoras de pessoas com TEA em decorréncia do distanciamento social no
periodo da pandemia de Covid-19.

Método

Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada com 20 cuidadoras de pessoas com
transtorno do espectro autista (TEA), vinculadas a Associacdo de Familiares e Amigos da
Pessoas com Autismo em Imperatriz (AFAGAI) e ao Centro de Atencdo Psicossocial Infanto-
Juvenil (CAPSIJ). A AFAGAI é uma associacdo, sem apoio governamental, criada por mées e
profissionais da area da saude mental de Imperatriz, implantada no ano de 2017. A associa¢éo

possui a participacdo de 41 maes de pessoas com TEA, que se vinculam a associacdo atraves


https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.3269
http://www.tcpdf.org

SCiELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situagdo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.3269

de um cadastro prévio, contribuindo mensalmente para a manutencao da sede e se unindo com
0 objetivo de informar e conscientizar as pessoas sobre o autismo.

O CAPSIJ é um servico vinculado a Prefeitura Municipal de Imperatriz, destinado ao
atendimento de criancas e adolescentes de 0 a 18 anos com transtornos mentais persistentes,
incluindo pessoas com TEA. O 6rgdo oferece atendimento multiprofissional, com equipe
composta por psicologo, oficineiro, pedagogo, enfermeiro, fonoaudidlogo, educador fisico,
nutricionista, terapeuta ocupacional e psiquiatra.

Os critérios de inclusdo dos participantes foram: estar vinculado a AFAGAI e ao
CAPSIJ; ser cuidador de pessoa com TEA ha mais de dois anos; ter vivenciado o
distanciamento social durante a pandemia de Covid-19; residir em Imperatriz/MA. Os
critérios de exclusdo foram: cuidadores menores de 18 anos e que tenham diagnostico de
transtorno mental.

No que concerne ao recrutamento, 0 acesso as cuidadoras ocorreram por intermédio
dos responsaveis pelos servicos. O CAPSIJ, por meio da Prefeitura Municipal de Imperatriz,
através do contato com os setores que respondem por pesquisas desenvolvidas no municipio
na area da salde: o Nucleo de Educacdo Permanente (NEPS) e o Contrato Organizativo de
Acdo Pablica de Ensino-Saude (COAPS). Foi encaminhado oficio com cépia do projeto para
os setores NEPS e COAPS, sendo autorizada a pesquisa. Na AFAGAI foi realizado contato
com a presidéncia, disponibilizacdo de oficio, copia do projeto e termo de anuéncia, sendo
assim autorizada a realizagéo da pesquisa.

Para a realizacdo das entrevistas foi necessario contato via grupo de whatsapp de mées
de pessoas com TEA. A partir dai, realizou-se o levantamento de 10 cuidadoras vinculadas a
AFAGAI e 10 vinculadas ao CAPSIJ, que se identificaram voluntariamente, tendo uma
representatividade 100% feminina. Na sequéncia, 0 convite para a entrevista foi realizado

individualmente a cada participante pelo whatsapp. Neste contato, observou-se que as maes
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ndo estavam indo com frequéncia as instituicbes em decorréncia da pandemia de Covid-19, o
que inviabilizaria a realizacdo das entrevistas nas institui¢oes.

Desta forma optou-se pela realizacdo de entrevista no domicilio. Ap6s o aceite de
participar do estudo, as entrevistas foram realizadas conforme a disponibilidade das
participantes, nos meses de junho e julho de 2021. Foi utilizado um roteiro de entrevista
semiestruturado e realizada uma entrevista piloto. As entrevistas duraram em torno de 50
minutos e foram gravadas em audio para posteriormente transcricao.

Os dados foram submetidos & analise de contelido na modalidade temética Minayo’,
gue compreende: ordenacdo, classificacdo e analise final dos dados. Na etapa de ordenacédo de
dados foi realizada a transcricdo do material empirico e a primeira organizacdo dos dados.
Esta fase possibilitou uma visdo geral do que foi descoberto. Na etapa seguinte, realizou-se a
classificacdo de dados, iniciando-se pela leitura minuciosa de cada entrevista, registrando as
impressoes iniciais, e realizando a analise cuidadosa dos registros e o processo classificatorio,
com a identificacdo das estruturas de relevancia. A analise final direcionou uma inflexao
sobre o material empirico e o analitico, em movimento incessante que se eleva do empirico
para o tedrico e vice-versa, possibilitando uma analise critica e minuciosa sobre o material.

Foram atendidos os aspectos éticos das pesquisas com seres humanos em instituicdes
do SUS que constam na Resolugdo n°® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude®. O projeto
foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa sob 0 CAAE n°. 44545121.6.0000.5349, tendo
sido aprovado sob o parecer numero 4.684.154. Os participantes foram identificados por
letras e nimeros, Participante 1 (P1, P2, P3...).

Resultados e Discussao

Na analise do material empirico emergiram duas areas tematicas: salude e bem-estar e

sobrecarga das cuidadoras, que serdo apresentadas e discutidas na sequéncia. Na discussao

dos dados utilizamos a flexao de género em razédo de todas as participantes serem mulheres.
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Saude e Bem-Estar das Cuidadoras

A saude das cuidadoras sofreu repercussdes devido ao contexto pandémico, sobretudo
em relacdo a saude mental. A pandemia alterou a dindmica no processo de cuidado da familia
e, evidentemente, o cuidado destinado & pessoa com TEA. Patel et al.” alertaram sobre o risco
relacionado a satude mental dos cuidadores durante este periodo de distanciamento social. Os
estudos a seguir evidenciaram que a Covid-19 levou a aumentos significativos o estresse na
populacdo. Entretanto esta mudanca foi sentida mais agudamente pelos pais do que seus
colegas ndo pais, que relatam taxas mais altas de sobrecarga em geral e desenvolvimento de
transtornos mentais, como ansiedade e depressao’®*'*13 As dificuldades anteriormente
vivenciadas pelas cuidadoras ganharam novos contornos, tendo em vista que o zelo teve que
ser redobrado.

As cuidadoras passaram também a ter que manejar de forma mais intensa a
higienizacdo da casa em decorréncia do risco de contaminacdo do virus Covid-19 e do medo
do adoecimento, conforme o relato: “eu comprava agua sanitaria, sabdo e alcool, assim, de
forma exacerbada. [...] tinha preocupagdo com a maganeta, [...] eu ja fazia higienizacéo das
coisas, e a partir da pandemia entdo as coisas se potencializou [...]” (P17). O medo do
contégio de uma doenca é apresentado como causador da ansiedade™®.

Houve uma alteracdo na rotina de todas as familias, tendo em vista que os filhos
passaram a ficar em casa, o que demandou ainda mais cuidado em especial dos que tém filhos
com TEA. As cuidadoras necessitaram dedicar-se ainda mais a satde da familia. Em Nota de
Alerta da Sociedade Brasileira de Pediatria'®, constam que as mudancas impostas pelo
isolamento social intensificaram os habitos de higiene, e a quebra na rotina das terapias
poderiam favorecer a exacerbacdo dos sintomas comportamentais bem como causar
sofrimento adicional as criancas com TEA e, consequentemente, as familias. No relato a

seguir a cuidadora assumiu o papel de orientacdo sobre os cuidados da familia em relacdo a
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pandemia, solicitando o uso de mascara, e conscientizando os familiares para os cuidados
com a higiene: “Tenho sempre que estar batendo nessa tecla, uma coisa é lidar com criangas
e outra € lidar com um adulto, com o adulto a gente espera que seja mais facil, mas pelo
contrario, foi mais dificil do que com as criangas” (P6).

Outro aspecto apontado foi o0 medo da morte, agravado por informacdes falsas e/ou
duvidosas sobre fatores relacionados a transmissibilidade do virus e as altas taxas de
mortalidade™**°. As falas a seguir apontam esse sentimento: “[..] eu ndo vou para lugar
nenhum e ainda tenho medo que venha para dentro da minha casa aquilo que ndo é bom, e
acredito que foi por isso que eu adoeci” (P2); “Me abalou muito em todos os aspectos,
principalmente o medo de morrer e deixar o filho da gente sozinho, porque para uma méae
gue tem um filho numa condicao especial seja ela qual for, a preocupacéo da gente é o medo
de morrer e quem vai cuidar” (P17); “... alguns colegas morreram, pegaram o virus, e eu
fiquei com mais medo ainda do virus” (P4). Para Ornell et al.'®, o medo é uma forma de
mecanismo adaptativo, importante para a sobrevivéncia e passa por processos biologicos de
preparacdo para uma resposta a eventos potencialmente ameacadores. Em situagbes de
cronicidade, torna-se prejudicial e pode ser um componente relevante no acometimento de
varios transtornos psiquiatricos.

Observou-se que o sofrimento emocional afetou o bem-estar em virtude do isolamento
social, acarretando maior esforco para a reorganizacdo do cuidado. Colizzi et al.* verificaram
que o impacto de Covid-19 no bem-estar dos cuidadores foi significativo, como dificuldade
de gestdo das atividades diarias, e do manejo de problemas de comportamento da pessoa com
TEA. “... eu chorava, ndo sabia o que fazer dentro de casa, ficava andando de um lado para
o outro” (P2);, “Qué que eu estou fazendo nesse mundo, minha vida é uma porcaria, eu

|.l7

estava depressiva” (P16). Para Dhiman et al.”" a pandemia trouxe alta prevaléncia de
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sintomas de ansiedade, depressdo e aumento do estresse nos cuidadores de criangas com
necessidades especiais, incluindo TEA.

Neste sentido, cuidadores de pessoas com TEA apresentaram risco elevado para o
adoecimento mental comparado & populagdo geral'®**?%2122 A sobrecarga de trabalho esta
relacionada as caracteristicas do comportamento do filho, incluindo alteraces no sono,
comportamento de hetero e auto-agressividade, dificuldade na vida social e comunicacéo,
prejuizo no autocuidado e nivel de dependéncia e tem repercussdes na saude das cuidadoras.
"Comecei a sentir uns problemas de pele, apareceu umas manchas, fui ao dermatologista que
passou exame de bidpsia e descobriu o que era (...) mas ela é causada por estresse” (P1);
"Fiquei ansiosa, eu ndo dormia, eu passei mais de uma semana sem dormir a noite e nem
durante o dia [...]" (P2); "Eu fui diagnosticada com ansiedade e com sindrome do panico. Eu
acredito que de uma certa forma a pandemia provocou isso" (P5); "eu nao dormia, eu era
tipo um zumbi, de olheiras até a boca, porque ele ndo dormia” (P13).

A sua saude fisica e emocional foi afetada e este fenébmeno ndo esteve atrelado
exclusivamente ao fato dos filhos terem TEA, mas as repercussdes que o isolamento social

1.2 e Wang et al.? relacionaram a pandemia de Covid-19

trouxe para suas vivéncias. Brow et a
e o0 Transtorno de Estresse Pos-Traumatico (TEPT), apontando que a pandemia pode agravar
o0s transtornos pré-existentes e acarretar adoecimentos com o passar do tempo. As demandas
de satde mental aparecem de forma recorrente nas falas das participantes: “A minha questao
mesmo foi a minha saude mental” (P4); “O médico disse que eu estava bem, mas meu
psicologico ndo estava, [...] estava a tempo de chegar numa depressdo” (P8); “A questdo da
saude é mais psicologica mesmo, do que propriamente fisica” (P11).

Gurgel®

destaca as inUmeras possibilidades que afetam mente-corpo, considerando
assim a ligacéo entre a saude fisica e psicologica, atentando para que, quando uma ¢ afetada, a

outra estad em risco. Independente da evidéncia em torno dos aspectos emocionais, os relatos
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dos participantes também remetem a questdes de ordem fisica: “Eu sinto muita dor tanto no
brago como no joelho. E eu acho que é por conta do peso (obesidade), dor na coluna” (P5);
"Eu sentia muita dor de cabeca, ndo conseguia dormir, a cabeca doendo muito” (P8); “Eu
tenho um sério problema na coluna. [...] Eu estou andando, gracas a Deus, mas eu tenho uma
hérnia na coluna” (P11). Em contrapartida, uma participante relatou melhora no autocuidado:
"(...) foi na pandemia que as coisas ficaram no seu devido lugar, por incrivel que pareca, ela
trouxe beneficios para minha saude, ... inclusive com minha salde fisica, pois eu tenho
conseguido eliminar peso, que era uma coisa que eu gueria muito..., eu comecei a cuidar
mais de mim sabe, até para cuidar dele” (P7).

Por outro lado, algumas participantes precisaram recorrer aos tratamentos
medicamentosos em virtude do isolamento social. “[...] senti um panico e eu tive que tomar
remédio” (P4); “[...] Eu ainda cheguei a ir ao CAPS-I1I, tomei medicagdo, mas ai eu deixei
de ir, deixei de tomar o remédio” (P5); “Isso afetou demais, tanto que hoje eu estou tomando
remédio para ansiedade, [...] s6 que eu tive que tomar, eu ndo estava suportando mais, e até
hoje, porque ndo voltou” (P16). O sofrimento mental também esta associado ao fato que
muitas cuidadoras lidam com essas demandas quase que exclusivamente sozinhas, sendo
sobrecarregadas com inlimeras atividades domésticas e laborais®*.

Neste cenario, de adoecimento relatado pelas participantes surgem posicionamentos
ambivalentes em relacdo ao cuidado. De um lado, a dor desse processo e do outro, 0 amor
pela pessoa com TEA. Entretanto, o nivel de estresse enfrentado pelas cuidadoras é
preocupante, pois pode levar a reacOes adversas, conforme relato: “Eu figuei um pouco
mais... acho que agressiva mesmo, sem paciéncia com filhos, com o marido, essa foi a pior
questao [...] de gritar ou brigar e depois me sentir culpada por aquilo” (P11). A exposi¢do a
situacOes estressantes de forma intensa e persistente pode trazer repercussées no bem-estar da

pessoa com TEA, podendo apresentar sintomas de imediato ou refletindo futuramente?.
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Para Freitas e Gaudenzi®®, a idealizagdo da maternidade impacta mulheres que
possuem filhos autistas, sobretudo no que se refere a prépria identidade de mée e a visao de
futuro para os filhos. Esta idealizagdo da maternidade pressupde nao apenas a “mae ideal”,
mas também o “filho ideal”. Neste sentido, ela ndo encontra ressonancia na realidade de
cuidados que um filho autista necessita, como pode ser evidenciado nas falas: “Eu sei que iSso
vai ser enquanto eu viver, entendeu, eu sei que minha filha precisa de meus cuidados, entdo
tudo que eu posso fazer por ela eu faco, eu faco por amor, eu fago com dedicacdo” (P14);
“Assim, ndo € que eu ndo ame meu filho, ele é minha vida, mas vocé acaba sofrendo.” (P9).
Neste contexto observa-se que o amor impulsiona essas cuidadoras, visto que apesar do
sofrimento mental, ainda conseguem dispor de recursos e estratégias para manejar 0 processo
de cuidado.

As demandas impostas pela pandemia de Covid-19, seja em relacdo aos cuidados
guanto ao risco de contdgio, bem como as alteracbes na rotina e 0s sentimentos que
perpassam esse contexto, influenciaram diretamente na vida das cuidadoras de pessoas com
TEA, que lidam cotidianamente com rotinas estressantes. Os resultados evidenciaram prejuizo
significativo a salde e ao bem-estar, com alteracfes no sono, a irritabilidade, o medo e a
busca pelos servicos de saude que diagnosticaram problemas dermatologicos e somaticos
associados ao estresse, a ansiedade, ao transtorno do panico e a depressao.

Sobrecarga das Cuidadoras

Essa area tematica aborda a sobrecarga vivenciada pelas cuidadoras de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista. Sdo apresentados aspectos da rotina de cuidados,
descrevendo como a pandemia interferiu nesse contexto, sobre a estrutura e o suporte familiar
em relacdo a esse cuidado e como essa dindmica interfere na vida da cuidadora.

Uma demanda desafiadora da pandemia foi o fato de as instituices escolares nao

estarem atuando presencialmente. Para Favero-Nunes e Santos**, 0 tempo em que a instituicao
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escolar auxilia no cuidado é visto pelas cuidadoras como um alento, e sem este cuidado é
dificil suportar a sobrecarga fisica e mental resultante do cuidado que lhes compete. Este
contexto remete a reflexdo de como aumentaram as atribui¢des das cuidadoras, pois passaram
a ter também responsabilidades escolares. Para os participantes esta préatica foi intensificada
pela pandemia: “... na hora das atividades, é mais trabalho, é mais estresse e é isso mesmo, a
minha maior queixa” (P11); "... a gente teve que entrar com a parte de ser professora, de
ensinar de passar o conhecimento escolar” (P18).

Para Myrhaug; Jahnsen; Ostensjo?’ e Lillo-Navarro et al.?

as intervencoes
domiciliares tém um papel importante, entretanto sdo desafiadoras para os cuidadores. Dentre
as dificuldades para implementar tais préaticas estdo a falta de apoio dos profissionais, a baixa
autoeficacia e a auséncia de conhecimento técnico. No entanto o que se verifica é que essas
demandas sao impostas, como relatado a seguir: “A psicopedagoga me passou uma relagéo de
tarefas para trabalhar com ele, mas ele ndo estava colaborando, sabe, e eu na TPM fico
daquele jeito, perco a paciéncia e me estressei, assim querendo impor a forca para ele fazer”
(P7).

Misquiatti et al.?®, observaram que 85% dos responsaveis pelos cuidados com as
criangas eram do sexo feminino e 80% eram mées, sendo que apenas dois eram pais e um era
av0. As entrevistadas desta pesquisa sdo todas do sexo feminino, sendo 18 maes, uma avo e
uma tia. As dificuldades com o suporte e apoio social se configuram como um desafio para as
cuidadoras. As participantes referiram que os familiares muitas vezes ndo demonstram
habilidades para lidarem com pessoas com autismo, ou por ndo aceitarem ou ndo entenderem
que esses tém suas peculiaridades: "As pessoas ndo tém as técnicas, [...] minha mde chamou

ele, perguntou ...ai ele ndo respondeu [...] expliquei para ela, olha mae quando a senhora

falar com ele e ele ndo lhe responder, ndo é porque ele nao quer lhe atender”. (P18).
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No estudo de Moes, Koegel, Schreibman e Loos*®, as mées mostraram
significativamente mais estresse do que os pais, demonstrando que 0s pais estavam mais
comprometidos com a atuacdo profissional fora de casa, como também explicitado na
presente pesquisa: “meu marido trabalha muito; tem dia que ele sai seis da manhd e chega
dez da noite. Entdo, ndo tem outra pessoa pra fazer, e os meus filhos precisam de mim” (P6).
As cuidadoras veem as deficiéncias das criancas como falhas suas, podendo deixa-las
suscetiveis a sintomas depressivos, conforme verbalizado pelas participantes: “Eu ndo me
acho suficiente para ele (esposo) e nem para os meus filhos, eu sempre acho que estou
falhando em alguma coisa" (P11); “Eu me senti muito impotente, eu comecei a achar que eu
ndo ia dar conta, eu comecei a ficar depressiva” (P16). Moes* refere que, enquanto os pais
avaliam a autoestima através da carreira e capacidade de promover o sustento para a familia,
as maes a avaliam pelo desempenho e sucesso dos filhos.

Em alguns contextos familiares houve a auséncia do pai: "o pai ndo assume a
responsabilidade de pai de autista, a gente fica sempre com a carga, a sobrecarga é toda das
maes" (P13); “No inicio que foi descoberto que o M. tinha autismo, o filho mais velho néo
entendia, o pai acho que até hoje ndo entende e assim, é eu mesmo, eu que tenho que estar de
olho aberto, ouvido limpo e olhando cada pisada, cada momento, cada fracasso, cada coisa
boa, entdo é eu mesmo” (P2). Ha um sentimento de desamparo pela auséncia de suporte do
conjuge, junto ao desejo de que assumam responsabilidade conjunta e espontanea acerca dos
cuidados do filho®!.

Nos relatos ficou evidente que a figura masculina ndo demonstrava participacéo
efetiva para lidar com a criancga autista, assim, todos os cuidados recaem sobre a cuidadora,
que quase sempre € a mae, avo ou filha. “Para eu trabalhar, ja tenho que ter um apoio, que a

minha mée, que fica aqui com eles” (P1); “Eu ndo tenho suporte, a ndo ser a minha méae”
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(P16). Ha relatos que apontam apoio familiar, contudo é bem restrito. Em alguns casos, a
familia ndo compreende as caracteristicas e 0s comportamentos da pessoa com TEA.

A sobrecarga de tarefas afeta o autocuidado, como evidenciado no relato:
"Antigamente eu era mais vaidosa, gostava de me arrumar, agora nao. [...] E antes, quando
eu ia sair me arrumar me maquiava toda, agora ndo" (P5). Além disso, reviram prioridades
profissionais para cuidar integralmente da pessoa com TEA: "eu tive varias oportunidades de
emprego na area de enfermagem, mas ndo quis..., porque eu quero estar acompanhando...”
(P10).

Pode-se observar que tantas rendncias associadas a dedicacdo no cuidado é algo
complexo para as cuidadoras: “Nao ¢ facil. [...], Mas a gente pede for¢a para Deus, para
continuar e ter sabedoria para cuidar dele. Que facil, ndo €? Nao vou mentir" (P3). Freitas e
Gaudenzi®® relataram que apenas quem vive a experiéncia de ter um filho autista, pode
compreender e compartilhar esse universo comum, uma vez que existe a necessidade de
entender o TEA, de se adaptar como made e cuidadora, considerando todas essas
particularidades.

A sobrecarga das cuidadoras foi destacada de forma recorrentemente nos relatos, cuja
busca por assisténcia e cuidado a pessoa com TEA incorre em exaustdo, interferindo na
disposicdo para os cuidados com a propria saude. “eu fico tdo cansada, que quando é para
buscar para mim, eu acabo ndo indo” (P6); “passei 7 anos sem fazer preventivo, porque
deixava as prioridades deles na frente da minha” (P17). Além da sobrecarga da propria
dindmica do cuidado com os autistas, muitas reportaram o fato que também tiveram que lidar
com a Covid. “Quando tive Covid, ndo passei um dia sem lavar roupa, ndo passei um dia sem
limpar a casa. Eu faco aquilo que dou conta de fazer, mesmo doente. Mas ndo deixo de

fazer” (P6).
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Para Rossi*?, a rotina estressante das cuidadoras as motiva para buscar informacées, na
maioria das vezes, mais acessiveis por meios virtuais. Este espaco também pode ser de
mobilizacdo social e unido entre as cuidadoras fora do contexto familiar. “O pessoal da
AFAGAI também me da uma for¢a” (P7); "Eu sigo muitas paginas, muitos profissionais que
aconselham, entdo ndo tem desculpa, ai a gente tenta fazer, colocar em pratica” (P8). A
cuidadora € quem acompanha o processo de tratamento, € quem entende a dindmica do
autista, quase gque exclusivamente, e compreende as alternativas de enfrentamento. Assim, é
importante direcionar o olhar para as condi¢cGes de sobrecarga das cuidadoras, que se
encontram em um lugar de solitude, pois a desinformacdo e o preconceito da sociedade as
afetam: “Complicado porque se a gente vai no shopping com o J. ele estd de boa e de
repente..., dai tem os olhares também” (PT7); “gostava de ir no almogo da minha familia, mas
se for para ndo levar eles, prefiro nem ir. Sabem que os meninos sdo assim, nem chamam”
(P3).

A realidade vivenciada pelas cuidadoras junto a pessoa com TEA e suas
particularidades, demandam, independente do contexto pandémico, desafios dignos de
atencdo e cuidado. A pandemia agravou o nivel de sofrimento existente. Todavia a mudanca
brusca, somada a auséncia de suporte e compreensdo dos familiares, podem adoecer fisica e
psicologicamente as cuidadoras.

Consideracoes finais

Ser cuidador de uma crianga com transtorno do espectro autista é efetivamente um
desafio e demanda muitas renuncias, dedicacdo e sensibilidade. As inumeras dificuldades da
familia, por ndo compreender e ndo saber lidar com a pessoa com TEA, ou até mesmo néo
aceitar a sua condicdo acaba dificultando a vida da pessoa que assume este cuidado. A
auséncia de suporte familiar e social, atrelados a discriminacdo, estigma e preconceito

agravam 0s impactos provocados pelo diagnostico. Diante da situacdo de vulnerabilidade
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infantil, as maes passaram a dedicar-se integralmente as criancas, acumulando as
responsabilidades pelo cuidado com a casa, com a familia e com o filho com transtorno do
espectro autista.

A pandemia agravou esses fatores, pois as cuidadoras tiveram que lidar com as
nuances especificas desse periodo como o cuidado da saude da familia, intensificacdo da
higiene da casa, demandas escolares e terapéuticas. A pandemia e o distanciamento social
trouxeram impactos na saude fisica e mental das cuidadoras, 0 que levou muitas a buscarem
os Centros de Atencao Psicossocial ou ajuda profissional, ocasionando em algumas situac6es
0 uso de medicacao.

Espera-se que os resultados obtidos nesse estudo possibilitem estratégias de cuidado e
promocdo da salde para as pessoas com TEA e seus familiares, vislumbrando diretamente as
cuidadoras, abordando aspectos fisicos e emocionais. Além disso, o desenvolvimento de
politicas publicas de promoc¢do de saude e prevencdo de adoecimento que favorecam as
cuidadoras de pessoas com TEA. H4, também, necessidade de campanhas educativas com
vistas a promover informagdes sobre o TEA e a redugdo do estigma dos familiares e da
sociedade.

Como desdobramentos da pesquisa, sera validado um instrumento intitulado interRAI
Family Carer Needs Assessment, com vistas a avaliar as necessidades do cuidador familiar
nos aspectos de saude fisica e mental, apoio, desafios e questdes de ordem social e
econémica. Considera-se uma limitacdo do presente estudo, o fato de todas as participantes
estarem vinculadas a entidades de apoio a portadores de TEA, merecendo-se investigar

cuidadoras sem essa rede de apoio.
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