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Resumo

Obijetivo: Investigar as pesquisas existentes na literatura sobre os aspectos relacionados & sobrecarga do cuidador de
uma crianga com o diagndstico de Transtorno do Espectro Autista, tais como: rede de apoio, acesso aos servigos de
salide para o acompanhamento com profissionais especializados, suporte financeiro e moradia. Metodologia: Trata-se
de uma pesquisa do tipo revisao de literatura. A busca dos estudos foi realizada em oito bases de dados, utilizando a
combinacdo dos seguintes descritores: “Crianga”, “Transtorno do Espectro Autista” e “Cuidador”, bem como seus
respectivos sindnimos nos idiomas portugués, inglés e espanhol. Foram selecionados estudos dos uGltimos 10 anos.
Resultados: Os cuidadores sdo principalmente do género feminino, com idade média de 42 anos, mais da metade
possui algum diploma de formacéo, sendo esta formacdo de ensino superior ou algum outro curso. Os cuidadores
apresentam dificuldades com os cuidados dirios com a crianga, dificuldade financeira e dificilmente possuem rede de
apoio. Conclusdo: A partir dos resultados obtidos, observa-se que esses cuidadores estdo sobrecarregados e
necessitam de auxilio, principalmente no que diz respeito aos cuidados e necessidades da crianga.

Palavras-chave: Transtorno do espectro autista; Cuidadores; Crianga; Ensino.

Abstract

Objective: to investigate existing research in the literature on aspects related to the caregiver burden of a child
diagnosed with Autism Spectrum Disorder (APT), such as: support network, access to health services for follow-up
with specialized professionals, financial support and housing. Methodology: This is a literature review. The search for
studies was carried out in eight databases, using the combination of the following descriptors: “Child”, “Autistic
Spectrum Disorder” and “Caregiver”, as well as their respective synonyms in Portuguese, English and Spanish.
Studies from the last 10 years were selected. Results: The caregivers are mainly female, with an average age of 42
years, more than half have some degree of training, this being higher education training or some other course.
Caregivers have difficulties with the daily care of the child, financial difficulties and hardly have a support network.
Conclusion: From the results obtained, it is observed that these caregivers are overloaded and need help, especially
with regard to the care and needs of the child.

Keywords: Autism spectrum disorder; Caregivers; Child; Teaching.

Resumen

Objetivo: investigar investigaciones existentes en la literatura sobre aspectos relacionados con la sobrecarga del
cuidador de un nifio con diagnostico de Trastorno del Espectro Autista (APT), tales como: red de apoyo, acceso a
servicios de salud para seguimiento con profesionales especializados, apoyo econémico y vivienda . Metodologia: Se
trata de una revision bibliogréfica. La busqueda de estudios se realiz6 en ocho bases de datos, utilizando la
combinacion de los siguientes descriptores: “Child”, “Autistic Spectrum Disorder” y “Caregiver”, asi como sus
respectivos sindbnimos en portugués, inglés y espafiol. Se seleccionaron estudios de los Gltimos 10 afios. Resultados:
Los cuidadores son en su mayoria del sexo femenino, con una edad promedio de 42 afios, més de la mitad tiene algin
grado de formacion, siendo esta formacion superior o algin otro curso. Los cuidadores tienen dificultades con el

1


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i6.28818

Research, Society and Development, v. 11, n. 6, €34511628818, 2022
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i6.28818

cuidado diario del nifio, dificultades econdmicas y apenas cuentan con una red de apoyo. Conclusién; A partir de los
resultados obtenidos, se observa que estos cuidadores estan sobrecargados y necesitan ayuda, sobre todo en lo que se
refiere a los cuidados y necesidades del nifio.

Palabras clave: Trastorno del espectro autista; Cuidadores; Nifio; Ensefianza.

1. Introducéo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento que afeta principalmente pessoas
do género masculino sendo possivel observar os sinais de alerta para 0 TEA no inicio da primeira infancia, no entanto,
geralmente o diagnostico é realizado a partir dos trés anos de idade da crianga. As pessoas afetadas por esses transtornos
apresentam déficits na comunicacdo, na interacdo social, interesses restritos e movimentos repetitivos. A gravidade do
transtorno pode variar de leve, moderado ou severo, sendo tais classificagcbes caracterizadas de acordo com o nivel de
dependéncia da pessoa (DSM-V, 2014; SPB, 2019).

As criangas diagnosticadas com TEA apresentam uma necessidade maior de atencdo de cuidadores comparadas
aquelas neurotipicas. O tempo de atencéo dedicado a crianga vai de acordo com o nivel de dependéncia da mesma. Além disso,
é indicado que a crianca e o cuidador realizem acompanhamento precocemente para auxiliar no manejo e minimizar 0s
sintomas do transtorno, por meio de intervenc¢des individuais e coletivas (SPB, 2019).

O cuidado e auxilio do individuo com TEA pode ser realizado por um familiar ou outra pessoa, sendo remunerada ou
ndo. A literatura apresenta que geralmente algum familiar da crian¢a se dedica aos cuidados prestados, sendo a mae a principal
responsével por esta tarefa. De acordo com o nivel de dependéncia da crianca, o cuidador deverd abdicar de suas ocupagfes
como o trabalho, o estudo e até mesmo o lazer para se dedicar as demandas e atribui¢des a crian¢a (Chaim et al., 2019).

De acordo com a Classificacdo Brasileira de Ocupagdes (CBO), a funcdo denominada “cuidador de idosos” sob o n°
5162-10, corresponde ao ato de zelar pelo bem-estar, educagéo, sadde, cultura, alimentac&o, higiene pessoal, recreacao e lazer
do individuo. Tais cuidadores geralmente sdo os familiares, amigos, vizinhos e outras pessoas do convivio que passam a
desempenhar esse papel, sendo considerados “informais”, ou seja, dedicam seu tempo ao cuidado de um individuo, sem
possuir formacdo especifica na area e sem receber remuneracdo para tal atividade (CBO, 2010).

Pode-se verificar que o ato de cuidar pode impactar no cotidiano do cuidador, principalmente, quando 0 mesmo é um
familiar que dedica o seu tempo integral & crianca. Dessa forma, diversos aspectos podem estar associados a sobrecarga do
cuidador, como o estresse, auséncia de uma rede de apoio, a dificuldade financeira, a falta de lazer, entre outros fatores (Chaim
etal., 2019).

Haja vista 0 que se precede, esta revisdo de literatura tem por objetivo investigar as pesquisas existentes na literatura
sobre 0s aspectos relacionados a sobrecarga do cuidador de uma crianga com o diagnostico de Transtorno do Espectro Autista,
tais como: rede de apoio, acesso aos servicos de salde para o acompanhamento com profissionais especializados, suporte

financeiro e moradia.

2. Metodologia

Trata-se de uma pesquisa do tipo revisdo de literatura, conduzida a partir das recomendacdes PRISMA (Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Anagyses) (Galvao et al., 2015), considerando o checklist composto por 27
itens e fluxograma que estd organizado em quatro etapas. A pergunta norteadora desta revisdo foi: “Quais os aspectos
associados a sobrecarga do cuidador de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista?”. A busca dos estudos foi realizada

nas seguintes bases de dados: CINAHL, Cocharane Library (Cochrane), Embase Biomedical Answers (EMBASE), Llteratura
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Latino-Amaricana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), National Library of Medicine (PubMed), Scientific Eletronic
Library Online (SciELO), Scopus e Web Of Science.

A busca e selecdo dos artigos ocorreram no periodo de janeiro e fevereiro de 2022, utilizando a combinacdo dos
seguintes descritores: “Crianca”, “Transtorno do Espectro Autista” e “Cuidador”, bem como seus respectivos sindnim0s nos
idiomas portugués, inglés e espanhol, com o auxilio dos operadores booleanos “OR” ¢ “AND”.

Foram selecionados para esta revisdo artigos cientificos nos idiomas supracitados e disponiveis nas bases de dados
mencionadas, contemplando o periodo de publicacdo de 2012 a 2022 e tematicas que envolvessem o cuidador de criangas com
TEA. Foram excluidos deste estudo os artigos de revisao, carta ao editor, teses, dissertacdes, artigos publicados fora do periodo
investigado, artigos que se encontravam duplicados, estudos realizados com outro publico ndo sendo crianga com o diagnéstico
de TEA ou estudos com pessoas acima de 12 anos de idade. Como embasamento para a limitacdo da faixa etaria, utilizou o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), considerando crianca aquele individuo com até 12 anos de idade incompleto,
conforme previsto na lei de n° 8.069, de 13 de julho de 1990 (Brasil, 1990).

A coleta de dados foi conduzida por dois pesquisadores independentes que inicialmente resultou em 2080 artigos
cientificos e, apds a excluséo por duplicidade, titulo, leitura de resumo e leitura na integra, foram selecionados 13 estudos para
compor esta revisdo, conforme demonstrado na Figura 1. Dos estudos selecionados, sete estdo localizados na base de dados
CINAHL e seis na Web Of Science. Ressalta-se que nas bases LILACS, SciELO e Scopus ndo foram identificados artigos no
periodo determinado pela pesquisa.

Ap0s criteriosa analise dos estudos selecionados, foi realizada a discussdo dos principais assuntos encontrados nos

artigos cientificos, de forma detalhada e fazendo referéncia aos demais estudos existentes na literatura.

3. Resultados

Do total de 2080 estudos, 13 foram selecionados para compor a presente revisdo de literatura. O fluxo deste processo

pode ser acompanhado na Figura 1.

Figura 1: Processo realizado para a selecdo dos estudos que compdem a presente pesquisa.

Estudos relevantes identificados Artigos selecionados:
através de bancos de dados - 941 -
eletrénicos e lista de referéncias.

Artigos selecionados: :
187 Excluidos por titulos e resumos

Excluidos por repeticao

1351

Total de artigos encontrados: J

Artigos selecionados para revisao
completa:
N =68

|

Artigos que ndo cumpriram com os
critérios de inclusdo
N=13

Artigos incluldos na revisdo:
N=13

Fonte: Autores.
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a) Caracterizacéo dos estudos

A revisdo de literatura resultou em 13 artigos cientificos que descreveram a sobrecarga do cuidador de uma crianca
com TEA. Todos os estudos selecionados foram realizados com cuidadores de criancas de até 12 anos de idade (Bekhet, 2013;
Binbin et al., 2014; Li et al., 2017; Ozgiir et al., 2018; R, T, K, C, & Arulappan, 2018; Hillman, & Anderson, 2018; Alnazly, &
Abojedi, 2019; Alshekaili, 2019; Hoopen et al., 2019; Cardon, & Marshall, 2020; Devenish et al., 2020; Asahar et al., 2021;
Alshahrani, & Algashmari, 2021).

Os paises de origem destas pesquisas sao distintos, sendo india (Ozgiir et al., 2018), China (Binbin et al., 2014), Oma
(Alshekaili, 2019), Arabia Saudita (Alshahrani, & Algashmari, 2021), Australia (Devenish et al., 2020), Mal&sia (Asahar et al.,
2021), Senegal (Cardon, & Marshall, 2020) e Holanda (Hoopen et al., 2019). Houve variacdo no tipo de metodologia abordada
nestas pesquisas, sendo prevalente o uso da analise qualitativa exploratéria e estudos transversais.

Considerando as 13 pesquisas selecionadas, observou-se minimo de dez e um maximo de 1870 participantes dos
estudos, ou seja, cuidadores de criangas autista. O género feminino apresentou prevaléncia nos estudos, incluindo mae, avo,
familiares e/ou pessoas do convivio, todos do género feminino (Bekhet, 2013; Binbin et al., 2014; Li, Pinto-Martin et al., 2017;
Ozgiir et al., 2018; R, T, K, C, & Arulappan, 2018; Hillman, & Anderson, 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019; Hoopen et al.,
2019; Cardon, & Marshall, 2020; Devenish et al., 2020; Asahar et al., 2021). Somente dois estudos apresentaram prevaléncia
de cuidadores do género masculino (Alshekaili, 2019; Alshahrani, & Algashmari, 2021). A idade desses cuidadores variou de
25 a 60 anos, sendo a média de 42 anos de idade (Bekhet, 2013; Binbin et al., 2014; Li et al., 2017; Ozgirr et al., 2018; R, T, K,
C, & Arulappan, 2018; Hillman, & Anderson, 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019; Alshekaili, 2019; Hoopen et al., 2019;
Devenish et al., 2020; Asahar et al., 2021; Alshahrani, & Algashmari, 2021). Mais da metade dos estudos selecionados
descrevem que os cuidadores possuiam pelo menos um diploma, sendo esse de um curso livre ou do ensino médio, ou haviam
cursado o ensino superior (Bekhet, 2013; Binbin et al., 2014; Li, Pinto-Martin, Thompson, Chittams, & Kral, 2017; R, T, K, C,
& Arulappan, 2018; Hillman, & Anderson, 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019; Alshekaili, 2019; Asahar et al., 2021; Alshahrani,
& Algashmari, 2021). O estudo realizado por Bekhet e colaboradores (2013) apresentou a informagdo de que 27% dos
cuidadores participantes da sua pesquisa possuiam diploma de pds-graduacéo, assim como o estudo realizado por Alshekaili e
colaboradores (2019), onde 13,8% dos seus participantes da pesquisa também haviam cursado a pds-graduacéo.

Nao foi observada baixa escolaridade dentre os participantes dos estudos desta revisdo de literatura (Bekhet, 2013;
Binbin et al., 2014; Li et al., 2017; R, T, K, C, & Arulappan, 2018; Hillman, & Anderson, 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019;
Alshekaili, 2019; Asahar et al., 2021; Alshahrani, & Algashmari, 2021). Entretanto, a dificuldade financeira entre os
cuidadores se destacou (Hoopen et al., 2019; Hillman, & Anderson, 2018), sendo um dos fatores impactantes no cotidiano e na
qualidade de vida dos cuidadores.

Das pesquisas selecionadas, o local onde essas criangas residem também foi objeto de estudos. Dessa forma, criancas
gque moram em casas em piso térreo, apresentam melhor funcionamento no dia-a-dia, quando comparado a criangas que
residem em prédios, ou seja, em apartamentos (Asahar et al., 2021).

Dos estudos selecionados para esta revisdo, alguns trouxeram informagfes sobre a as pessoas que moram na mesma
casa que a crianca, sendo a méae (Binbin et al., 2014; Li et al., 2017; Ozgiir et al., 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019; Cardon, &
Marshall, 2020; Asahar et al., 2021), pai (Cardon, & Marshall, 2020; Alshahrani, & Algashmari, 2021), irmdo (Cardon, &
Marshall, 2020; Asahar et al., 2021), avé e/ou avo (Hillman, & Anderson, 2018; Cardon, & Marshall, 2020) e outros (Cardon,
& Marshall, 2020).
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b) Servicos especializados oferecidos

Nesta pesquisa, apenas trés estudos relataram o envolvimento do cuidador em alguma etapa da intervencéo junto a
crianca, sendo essas intervencdes com o propoésito de minimizar a sobrecarga e dificuldades no cuidado da crianca autista
(Bekhet, 2013; Ozgiir et al., 2018; Devenish et al., 2020). Quanto as criancas, 10 estudos selecionados para essa pesquisa
relataram que as criangas ja haviam realizado ou realizavam intervengdo terapéutica (Binbin et al., 2014; Li, Pinto-Martin et
al., 2017; Ozgir et al., 2018; Hillman, & Anderson, 2018; R, T, K, C, & Arulappan, 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019;
Alshekaili, 2019; Hoopen et al., 2019; Asahar et al., 2021; Alshahrani, & Algashmari, 2021).

No estudo de Candon e Marshal (2020) as populacdes estudadas eram distintas, sendo um grupo americano e o outro
senegalés. Deste modo, pode-se perceber que para 0s americanos 0 acesso aos servigcos de atencdo especializada era uma
pratica comum, ou seja, apos a descoberta do diagndstico, os cuidadores buscam esses servigos para iniciar o tratamento da
crianca. Porém, apenas uma mae senegalés relatou buscar apoio especializado para o seu filho, os demais relataram ndo buscar

e até mesmo a falta de conhecimento da existéncia desses servigos.

¢) Aspectos sobre a rede de apoio ao cuidador

No que diz respeito as fragilidades e potencialidades relatadas pelos cuidadores pode-se dizer que a primeira se refere
ao fato de ser o Unico cuidador da crianga, ndo saber lidar com os comportamentos inadequados apresentados pela crianga,
preocupacdo com a vida que essa crianca terd ao se tornar um adulto, poucos servigos voltados a esse publico com TEA,
dificuldades financeiras, nivel de dependéncia da crianga, dificuldade no relacionamento com a crianca, situagcdes em que 0
cuidador passou a apresentar quadro depressivo apos se dedicar aos cuidados dessa crianga e falta de lazer (Binbin et al., 2014;
Li et al., 2017; Hillman, & Anderson, 2018; Ozgiir et al., 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019; Alshekaili, 2019; Hoopen et al.,
2019; Devenish et al., 2020; Asahar et al., 2021; Alshahrani, & Algashmari, 2021). Ainda sobre as fragilidades, no estudo
realizado por Cardon e Marshall (2020), houve diferenca entre dois publicos do estudo, onde 0s americanos apresentaram
dificuldades conforme citado acima, por outro lado, as familias senegalés costumam se ajudar na crianca e cuidados das
criangas, ou seja, diversos membros da familia residem na mesma casa, contribuindo assim para que mais pessoas possam
auxiliar nos cuidados da crianga com TEA, ndo sobrecarregando um so cuidador.

Por outro lado, a potencialidade apresentada esta relacionada a rede de apoio que é de extrema importancia para esse
publico, ou seja, quando presente, pode minimizar os sintomas de isolamento do cuidador e também da crianca (Binbin et al.,
2014; Li et al,, 2017; R, T, K, C, & Arulappan, 2018; Hillman, & Anderson, 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019; Alshekaili,
2019; Hoopen et al.,, 2019; Devenish et al., 2020; Alshahrani, & Algashmari, 2021), bem como nas familias senegalés
(Cardon, & Marshall, 2020).

No que diz respeito ao tempo em que esse cuidador se dedica aos cuidados dessa crianca, pode estar diretamente
relacionado com a sobrecarga do mesmo. Seis estudos revelaram que um Unico cuidador se dedica em periodo integral aos
cuidados da crianca. (Bekhet, 2013; Binbin et al., 2014; Hillman, & Anderson, 2018; Alshekaili, 2019; Asahar et al., 2021).

As especificidades dos estudos podem ser observadas no Quadro 1.
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Quadro 1. Descricdo dos artigos incluidos.

Autoria (Ano) Objetivo Metodologia Principais resultados

1 Determinar se  o0s | - Estudo do tipo andlise | - A depressdo foi significativamente menor entre aqueles que avaliaram

Bekhet sintomas  depressivos, | secundaria, com dados | sua salde como excelente do que entre aqueles que avaliaram sua saide
cognigdes positivas, | obtidos da Rede | como regular.

(2013) ; o N o
desenvoltura e bem- [ Interativa de TEA - Cognitivo positivo, desenvoltura e bem-estar foram significativamente
estar diferem | . 109 cuidadores de | maiores entre aqueles que classificaram sua satide como excelente do
significativamente entre | criangas com TEA que entre aqueles que classificaram sua saide como regular.
2ﬂausili$iscaram ua sag(ijZ - Coleta realizada por | - 55% relatou sua satide como boa e nenhum relatou satde ruim.

meio da aplicacdo de | - O hem-estar foi estatisticamente significativamente maior entre
como regular, boa ou : . A
excelente quatro Instrumentos para | aqueles que classificaram sua salide como excelente do que entre
' avaliar ~ os  sintomas | aqueles que classificaram sua satide como regular ou boa.
depressivos, verificar 0 | _ g9 704 casados, 12,8% divorciados/ separados e 5,5% nunca haviam
cognitivo, analise de se casado
recursos  pessoais e L .
.. . - 0,
sociais e avaliar o bem- 44A>_dos culda}dores recebem alggm apoio.
estar dos cuidadores. - Ensino superior (38%), curso livre (31%), pds-graduacdo (27%) e
ensino médio (4%).
- Média de idade: 42 anos
- 96% do género feminino
2 Identificar os preditores | - Estudo do  tipo | - O funcionamento familiar, estilo de enfrentamento, suporte social,
Binbin et al. de qualidade de vida | transversal sobrecarga do cuidador sdo preditores de QVRS em cuidadores.

(2014) relacionada & salde | . 273 cuidadores de | - As melhorias nas estratégias de enfrentamento dos cuidadores, apoio
(Q_VRS) _entre | criangas com TEA social (especialmente de familiares e amigos), funcionamento da
cuidadores de criangas | . ~gjeta  de  dados | familia, e na liberagdo da sobrecarga do cuidador, devem ser ofertadas
com TEA na China. realizada por meio de oito | a0s cuidadores de criangas com TEA.

questionarios para avaliar | - 69,6% haviam concluido o ensino médio ou superior

a QVRS, funcionamento | - Média de idade: 35,22 anos

familiar, ~ estilo de | 25 g0 4o genero feminino (maes)

enfrentamento,  suporte 69 2% renda d balh |

social e sobrecarga do | - 070 renda ot.r? aiho rural . o
cuidador. - Crianga fazia ou ja havia realizado alguma intervencéo terapéutica

3 Comparar  cuidadores | - Estudo do tipo andlise | - Cuidadores TEA, quando comparados aos cuidadores do grupo

Li et al. de criangas com TEA e | secundaria controle, relataram estresse parental significativamente maior, crianca

(2017) cuidadores de criangas - 25 cuidadores de | dificil e interagdo dificil entre pai-filno, bem como estresse total.
com dese”V0|V'~m9m0 criancas com TEA e 30 | - 56% dos cuidadores TEA em comparacdo com 6,7% dos cuidadores
tipico em r'ela(;ao a0 | do grupo controle do grupo controle mostraram niveis clinicamente significativos de
peso, qualidade ~da | oty g dados | estresse.
dleta,b_d | e_stres;e realizada por meio de trés | - 80% do género feminino
percebido  relacionado questionarios para avaliar | - Média de idade: 38,6 anos
ao papel dos pais €|, oestan dietética do - -
satde funcional e bem- cuidador medir al” 71% possuem ensino superior
estar. qualidade da dieta e |° Crianca fazia ou ja havia realizado alguma intervencdo terapéutica

avaliar o estresse, saude e
bem-estar do cuidador.

4 Examinar a perspectiva | - Estudo do tipo | - Os estressores dos avOs incluiam questdes de custddia,
Hillman & da primeira pessoa dos | exploratério qualitativo. comportamentos problematicos de TEA como acessos de raiva e fuga,
Anderson aves com custodia de | - 117 avds com custodia | Servicos de TEA insuficientes, encargos financeiros, demandas de

(2018) criancas  com  TEA, | de criancas com TEA cuidados 24 horas por dia, 7 dias por semana, isolamento social e

incluindo suas fontes de
estresse e alegria, e
gerar  recomendacdes
sobre a melhor forma
de apoiar esses
cuidadores.

- Coleta de dados
realizada por meio de
uma pesquisa online com
perguntas abertas sobre
seus “maiores desafios e
alegrias” como avos.

temores pelo futuro.

- O enfrentamento dos avos incluiu celebragbes de progresso, amor
incondicional, fé e um enfoque positivo.

- 92,30 % do género feminino

- 46% com idade entre 55-64 anos

- 46% possufam alguma faculdade ou diploma de algum curso

- 34% trabalhavam

- Crianga fazia ou ja havia realizado alguma intervencao terapéutica
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5 Avaliar o efeito das | - Estudo do tipo andlise | - Os escores de QV foram baixos em casos de baixa escolaridade do
Ozgur, Aksu | varidveis relacionadas | de causalidade. pai, presenga de transtorno psiquiatrico na mée / pai, baixo nivel de
& Eser aos pais e filhos nos | - 162 cuidadores de | renda, abandono da escola da crianga, desemprego da mée e uso de

(2018) escores de QV dos pais criancas com TEA alcool do pai.
decriancas cOmTEA. | ~ijata  de  dados | - A alta gravidade da doenca foi associada a baixos escores de QV.

realizada por meio de | - Média de idade das mées 34,2 anos e dos pais 38,7 anos
dois questionarios para | . 105% das maes e 3,7% dos pais apresentavam transtornos
avaliar aSpectOS psiquiétricos
souodemografl_cos, . | - 6,2% das familias possuiam outro dependente com doenca cronica no
assuntos relacionados a L
. domicilio
doenca, QV, lista de . . -
verificagio do | - Os escores de QV da méae foram mais altos quando o pai ajuda com
comportamento do | nos cuidados da crianga com TEA.
autismo e escala de
impresséo clinica global.
6 Explorar os desafios [ - Estudo do tipo | - Os cuidadores em sua grande maioria recebem apoio dos sogros e de
Grace et al. enfrentados por | qualitativo e desenho de | outros membros da familia.

(2018) cuidadores de criancas | pesquisa exploratoria. - 40% relatou que se sente muito exausto, 30% descansa sempre que
com TEA em um (. Coleta de dados | tem tempo, 20% desenvolveu dor com o tempo e 10% ndo sentiu muita
amblent_e 3 sr_alecmnado, realizada por meio dos | diferenca apds receber o diagndstico e passar a cuidar de uma crianga
Chennai, India. dois questionarios para | com TEA.

avaliar 08 da(jos - 80% do género feminino
demograficos e QUestOes | _tq4os tinham mais de 25 anos de idade
abertas semi estruturadas 50% . . di
relacionadas aos desafios | =270 POSSUIam O ENSINC MEdI0
dos cuidadores de | - 70% estavam desempregados
criancas com TEA - Crianga fazia ou ja havia realizado alguma intervengao terapéutica
7 Investigar o sofrimento | - Estudo do  tipo | - Relataram niveis moderados de carga, mudancas negativas na vida e
Alnazly & psicolégico entre pais | transversal depressdo e ansiedade limitrofes.

Abojedi de  criangas  com | - 123 pais jordanianos | - A sobrecarga percebida relacionada a dificuldade da tarefa de cuidar

(2019) transtorno do espectro | que cuidam de criangas | se correlacionou positivamente com aguela relacionada ao tempo gasto
do autismo € 0s fatores | com TEA. nas tarefas e negativamente com os resultados relacionados ao cuidado
somoqeénograflcos - A coleta de dados foi | dos cuidadores.
gslfloma 0S 4U€ | realizada por meio da | - A sobrecarga percebida das tarefas de cuidado foi negativamente
|nfgen(:|?md 0 aplicacdo de trés | correlacionada com a depressdo e os niveis de ansiedade e ansiedade
sofnmento dos pars. questionarios para avaliar | foram positivamente correlacionados com a depress3o.

a dificuldade em realizar | - 76’4% do género feminino
0 cuidado, bem-estar, | _gg o4 nossyfam ensino superior
funcdo social, saude, cri fazi 4 havi lizado al int 50 terapduti
depressio e ansiedade - Crianca fazia ou ja havia realizado alguma intervencéo terapéutica
8 Explorar a prevaléncia [ - Estudo do  tipo | - 71,3% relataram sintomas depressivos
Alshekaili et al. | € correlatos de sintomas | transversal analitico - As analises de regressio logistica indicaram que o desemprego e ser o

(2019) depressivos entre pais I'l- 80 cuidadores de | Gnico pai/ cuidador na familia foram ambos correlatos significativos de

prestadores de cuidados | criangas com TEA sintomas depressivos.

Ecr;nTé'lrrIIEcji de criancas | _ Coleta de dados | - 71% do género masculino

' realizada por meio da | - 1dade entre 25 e 65 anos
apllca_u;ao . de UM f _ Todos casados
questionario para avaliar . . . . i x
0s sintomas de depressdo | - 86,2% possuiam o ensino medio e 13,8% possuiam pds-graduacdo
dos cuidadores - 72,5 estavam desempregados
9 Fornecer informagdes | - Estudo do  tipo | - 42% dos cuidadores relataram dor / desconforto
Hoopenetal. | sobre a QVRS de | exploratorio - 40% relataram ansiedade / depressdo
(2019) g;luasngas comCL-:—iIcEiQio(rle)s’ - Coleta de  dados | - 849 relataram problemas no relacionamento com o filho
L realizada por meio da | g0 rglataram dificuldade em conciliar os cuidados com as atividades
primarios € | aplicacéo de um

secundarios, (2) avaliar
0s impactos negativos e
positivos do cuidado na
QV relacionada ao
cuidado dos cuidadores
mais envolvidos no
cuidado, ou seja, , 0s

questionario para avaliar,
respectivamente, a QV
relacionada a salde e a
QV  relacionada  aos
cuidados.

diarias

- 96% dos cuidadores obtiveram satisfacdo ao cuidar de seus filhos
afetados.

- 90% do género feminino

- Crianga fazia ou ja havia realizado alguma intervengao terapéutica
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cuidadores primarios, e
(3) explorar a possivel
relacdo entre a QVRS
das criancas e
cuidadores com a QV
relacionada ao cuidado

dos cuidadores
primarios.
10 Examinar a relagdo | - 56 cuidadores de | - O apoio da comunidade previa o envolvimento da crianga, mas ndo a
Devenish et al. | entre as percep¢des do | criancas com TEA frequéncia, quando as caracteristicas da crianca eram mantidas
(2020) cuidador sobre 0 apoio | - Coleta de dados | constantes.
da _c_omu~n|dade € 8] realizada por meio da | - Baixo apoio da comunidade predizem significativamente os
participagao da crianca | aplicacio de | sentimentos de isolamento do cuidador.
(atenldlmentto . € questionarios para avaliar | . A importancia de modificar programas comunitarios para melhor
22;’%;?}'2;6” Z)' ela 52 a participagdo da crianca | apoiar a incluséo de criangas com TEA é discutida.
entre as percepqﬁesgdo iomuni dc:égador Na | . 55% dos cuidadores identificaram caracteristicas do ambiente como
cuidador sobre o apoio funcionameﬁto da ndo favoravelsAa partlcpagao de seus filhos na comunidade
da comunidade e O | crianca, estresse  do - 76,92% do género feminino
estresse do cuidador. cuidador, gravidade dos | - Idade entre 30 e 52 anos
sintomas do autismo - Crianga fazia ou ja havia realizado alguma intervencéo terapéutica
11 Comparar temas | - Estudo do tipo andlise | - Nas familias senegalés observou-se uma maior rede de apoio e menos
Cardon & relacionados ao cuidado | fenomenolégica servigos especializados oferecidos as criangas com TEA, diferente do
Marshal parental de criancas | interpretativa que foi encontrado nas familias americanas, onde existiam mais
(2021) com TEA entre uma | - 14 cuidadores de | SErvicos yoltados as criancas com TEA e a rede de apoio era menor ou
cultura da Africa Criangas com TEA (7 do | nao existiam.
Subsaariana (Sen_egal) € | Senegal e 7 do Estados | - 100% dos cuidadores eram do género feminino
ul?? dcuItLlJJrqd ocidental | Unidos) - No grupo americano, a maioria das méaes abdicaram de suas vidas
(Estados Unidos). - Nas familias senegalés | para se dedicar aos cuidados da crianca.
foi realizada entrevista | - No grupo senegalés, o cuidado da crianca era realizado por todos os
presencial e nas familias | membros da familia, ndo ficando centralizado em apenas uma pessoa.
amle.rlcgnas trevi tforam - Em nenhum dos grupos houve relatos de que as criangas estavam ou
{g?e]l(z)?]eas ENtrevIstas por | nag realizando acompanhamento especializado.
' - Apenas as familias americanas possuem grupos de apoio com atencéo
voltado ao fato e possuir um filho com TEA
12 Estimar a prevaléncia | - Estudo do  tipo | - A prevaléncia de depressao leve foi de 30%, enquanto a prevaléncia
Alshahrani de sintomas | descritivo transversal de depressdo moderadamente grave foi de 68%.
& Algashmari depressivos entre pais | - 50 pais cuidadores de | - O status econdmico ndo alterou significativamente os sintomas
(2021) de criancas com TEA | criancas com TEA depressivos.
em Taif, Arébia 0 A -
Saudita Também | Coleta de dados | - 60% do género masculino
' ; realizada por meio da | - |dade entre 41 e 50 anos
queremos avaliar o o
50 | @Plicacdo de | 82% eram casados
p_apel . da pressdo questionarios para avaliar | . . . .
financeira e da aspectos - 56% possuiam ensino médio completo e 34% possuiam ensino
grawdadeTcliEc'): sintomas sociodemograficos e | superior
de Wimento d tn_o coletar informacdes sobre | - 84% estavam empregados
_estenvo vdlmen 00CMIS | a5 criangas e os
sintomas depressivos. cuidadores
13 Determinar os fatores | - Estudo do tipo | - Cuidadores que realizaram mais de uma formag8o/ curso sobre
Asahar et al. associados a  QV | transversal cuidados com TEA apresentaram melhores indices de QV
(2021) percebida e qudo [ . 116 cuidadores de | - Criangas que moravam em casa térrea apresentaram melhor pontuagéo

problematicas sdo as
dificuldades especificas
do autismo de uma

crianga entre 0s
principais  cuidadores
de criancas com TEA
que frequentam
programas pré-
escolares

especializados na
National Autism

criangas com TEA

- Coleta de dados
realizada por meio da
aplicacdo de questionario
com questbes sobre a
qualidade de vida dos
cuidadores

de QV quando comparado a criangas que residiam em apartamento

- 80,2% do género masculino

- Média de idade: 37,7 anos

- 92,2% eram casados

- 15,5% possuiam ensino médio

- 849% estavam empregados

- 87,1% participavam de grupos de apoio

- Todos os participantes possuiam mais e um filho, sendo este o que
mais auxiliava nos cuidadas das criangas com TEA
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Society of Malaysia e - 25,9% dos cuidadores apresentavam alguma doenga como: depressao,
no IDEAS Autism ansiedade, hipertensdo, asma, diabetes mellitus, colesterol e problemas
Center. cardiacos sucessivamente

- 87,1% participavam de grupos de apoio

Fonte: Autores.

4. Discussao

De acordo com os resultados encontrados, a responsabilidade do cuidador tem se apresentado como uma tarefa
desgastante (Cardon, & Marshall, 2020; Alshahrani, & Algashmari, 2021) implicando em desafios e exaustdo no dia-a-dia de
todos os membros da familia, mas principalmente das mées, que por sua vez, sdo as principais cuidadoras das criangas com
TEA (Silva et al., 2019; Silva et al., 2020; Tavares et al., 2020). Assuntos referente aos cuidados do filho e das tarefas
domésticas ainda se encontram centralizadas na figura materna, que passa a se dedicar integralmente a essas responsabilidades
(Silva et al., 2019; Dias et al., 2021).

Entende-se que a figura paterna é essencial na vida da crianga, ndo somente como membro familiar, mas também
assumindo papel de responsabilidade e cuidado, assim como sinalizado na pesquisa de Dias e colaboradores (2021), em que 0s
autores destacaram que essa modificagdo deve acontecer ndo somente no contexto familiar, mas também na formacéo de
profissionais da &rea da salde com enfoque para a inclusdo do pai no cuidado da crianca. Nessa revisdo pode-se encontrar um
estudo com a presenca da figura assumindo o papel de principal cuidador da crianga (Alshahrani, & Algashmari, 2021).

A faixa etéria dos cuidadores dessa revisao foi 42 anos de idade, tendo uma variacéo de 25 a 60 anos (Bekhet, 2013;
Binbin et al., 2014; Li et al., 2017; Ozgiir et al., 2018; R, T, K, C, & Arulappan, 2018; Hillman, & Anderson, 2018; Alshekaili,
2019; Devenish et al., 2020; Asahar et al., 2021; Alshahrani, & Algashmari, 2021), corroborando estudos realizados por outros
autores, onde observa-se que os pais tem optado por mais tarde, ou seja, ap6s 0s 25 anos de idade (Cunha et al., 2018; Oliveira
et al., 2018), Além disso, alguns destes cuidadores possuiam outros filhos, podendo ser menores ou ndo que a crianga autista.

Para algumas familias esse cuidado é compartilhado ou até mesmo designado a outro membro, como os avés (Binbin
et al., 2014; Hillman, & Anderson, 2018). Outros autores encontraram 0s mesmos resultados em suas pesquisas, onde 0s avés
assumem essa responsabilidade do cuidado para que seus filhos possam cumprir suas tarefas como trabalhar, estudar, manter
uma vida social, sem abdicar destas atividades que eram realizadas antes da maternidade/paternidade (Oliveira et al., 2018;
Silva et al., 2019).

Os dados sociodemograficos encontrados nessa pesquisa, como prevaléncia do género feminino como o cuidador
principal (Bekhet, 2013; Binbin et al., 2014; Li et al., 2017; Ozgir et al., 2018; R, T, K, C, & Arulappan, 2018; Hillman, &
Anderson, 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019; Alshekaili, 2019; Hoopen et al., 2019; Cardon, & Marshall, 2020; Devenish et al.,
2020; Asahar et al., 2021) e média etaria de 42 anos (Bekhet, 2013; Binbin et al., 2014; Li et al., 2017; Ozgirr et al., 2018; R, T,
K, C, & Arulappan, 2018; Hillman, & Anderson, 2018; Alshekaili, 2019; Devenish et al., 2020; Asahar et al., 2021;
Alshahrani, & Algashmari, 2021), permitem caracterizar os cuidadores e corroboram os dados encontrados em outros estudos
(Silva et al., 2020; Tavares et al., 2020) que apresentaram informac6es semelhantes. Esses aspectos correspondem a base dos
determinantes sociais da salde e devem ser pontuados para entender as caracteristicas dessa populagdo, neste caso, 0s
cuidadores.

Nesta pesquisa, ndo foi observada baixa escolaridade dos cuidadores, pelo contrario, a maior parte contempla a
formacdo do ensino médio a pés-graduacdo (Bekhet, 2013; Binbin et al., 2014; Li et al., 2017; R, T, K, C, & Arulappan, 2018;
Hillman, & Anderson, 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019; Alshekaili, 2019; Asahar et al., 2021; Alshahrani, & Algashmari,
2021). Esse aspecto pode ser decorrente da oportunidade e acesso aos cursos de qualificagdo viabilizado a exemplo da oferta
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de aulas remotas. Sendo assim, o grau de escolaridade dos cuidados passa a ser de ensino médio e/ou superior, da mesma
forma em que Cunha et al. (2018) encontraram em sua pesquisa.

Em contrapartida, a dificuldade financeira esteve presente nos relatos dos cuidadores desta revisdo de literatura
(Hoopen et al., 2019; Hillman, & Anderson, 2018). Por falta de instrucdo, muitas familias desconhecem seus direitos
garantidos pela legislagdo, tais como o auxilio financeiro, ou seja, um beneficio que pode ser concedido a crianca que possui 0
diagndstico de TEA (Brasil, 2012).

Os direitos e beneficios ao autista foram oficialmente reconhecidos a partir da Lei Berenice Piana n® 12.764 de 2012,
que instituiu a Politica de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Essa politica determina que
todo autista tem o direito ao diagndstico precoce, tratamento, terapias e medicamentos pelo Sistema Unico de Sadde (SUS),
acesso a educacdo, protecdo social e igualdade nas oportunidades. Além disso, essa lei estabelece que a pessoa com o
diagndstico de TEA é considerada pessoa com deficiéncia, sendo assim, com todos os direitos legais, como por exemplo 0
direito ao beneficio socio-assistencial (BPC/LOAS). Para obter o BPC a renda per capita familiar ndo deve ultrapassar ¥ do
salario minimo. Com este auxilio financeiro, € possivel arcar com algumas despesas da crianga, tais como terapias para
estimulacdo. Nenhum dos estudos selecionados para esta revisao tem origem no Brasil, sendo assim, ndo houve relatos de
familias que recebiam o BPC, pois este beneficio foi implementado em nivel nacional (Brasil, 2012).

Ao se tratar dos direitos do TEA previstos em lei, o direito & salde € frequentemente discutido, uma vez que é um
dever do Estado fornecer atendimento e acompanhamento para tratar das dificuldades e necessidades deste individuo, de
acordo com o art. 196 da Constituicdo Federal (Brasil, 1988). Nesse caso, dos estudos desta revisdo, 10 deles descrevem que as
criangas realizavam ou j& haviam realizado alguma intervencédo terapéutica (Binbin et al., 2014; Li et al., 2017; Hillman, &
Anderson, 2018; Ozgilr et al., 2018; Alnazly, & Abojedi, 2019; R, T, K, C, & Arulappan, 2018; Alshekaili, 2019; Hoopen et
al., 2019; Alshahrani, & Algashmari, 2021). Salienta-se que as leis voltadas para o TEA sdo particulares a cada pais. De acordo
com as leis vigentes no Brasil, todo autista tem direito ao atendimento terapéutico e se necessario, medicamentos sem custo
algum, todos oferecidos pelo SUS.

As terapias de estimulacdo devem acontecer precocemente, logo que os sinais de atraso no desenvolvimento da
crianca forem observados, tendo ela o diagnostico ou ndo (Cunha et al., 2018). Esses atendimentos podem ser realizados no
SUS, via atengdo priméria a salude ou na atencéo especializada. Os profissionais da equipe que estardo acompanhando essa
crianga, terdo como objetivo minimizar as dificuldades apresentadas pelos mesmos, estimular as habilidades que se encontram
em atraso, acolher e orientar os cuidadores quanto aos sintomas e necessidades durante o processo terapéutico, com o propésito
de fornecer para ela e seu cuidador uma melhor qualidade de vida (Tavares et al., 2020).

Devido a alta demanda para atendimento a esse publico, 0s servicos de salde direcionam os atendimentos as criancas,
ndo conseguindo oferecer aos cuidados suporte, tal como a rede de apoio. Existe uma caréncia em servicos especializados aos
cuidadores de criancas autista, tanto para o acolhimento quanto acdes de educacdo em salde ou capacitacdo de profissionais
para realizar orientacdo aos, 0s quais por muitas vezes se encontram desorientados em relagdo as necessidades e dificuldades
da crianga (Tavares et al., 2020).

Além do direito ao acesso a salde, a rede de apoio desses cuidadores também é um aspecto relevante, haja vista que
os cuidadores se dedicam integralmente as necessidades da crianca e, em consequéncia disso podem ter o sentimento de
isolamento social, com impacto na saude mental, conforme relatado em dois estudos desta revisdo (Hillman, & Anderson,
2018; Devenish et al., 2020).

Conforme a analise realizada nos estudos selecionados, aspectos como baixo de apoio social e no cuidado da crianga

sdo fatores que repercutem negativamente na qualidade de vida dos cuidadores principais (Silva et al., 2020). Além disso, a
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falta de interacdo social, gera angustia e sofrimento nos cuidadores. A partir do momento em que a crianga passa a exigir mais
atencdo e dedicacdo do cuidador, este deixa de fazer as suas vontades e passa a dedicar-se somente aos seus cuidados e
necessidades (Tavares et al., 2020).

A rede de apoio pode ser constituida por amigos, familiares e também pelo servico de salde, que poderdo fornecer
auxilio nas atividades cotidianas da crianga, tirando essa sobrecarga do cuidador, que na maioria das vezes é a mae (Cunha et
al., 2018; Tavares et al., 2020).

A dinamica familiar passa por diversas modificagfes e adaptacGes ap06s o diagndstico. As familias que possuem mais
de um filho, passam a dedicar-se a maior parte do tempo a crianga com TEA e envolvendo o outro filho também nos cuidados
e necessidades dessa crianca (Asahar et al., 2021), corroborando o estudo realizado por Cunha e colaboradores (2018), onde
observa-se que o irmdo poderad sofrer com a auséncia dos pais, ou seja, em ter a atencdo destes para ele. Nesse contexto,
quando a necessidade de cuidado passa a ser para duas criancas a sobrecarga dos cuidadores aumenta, assim como a qualidade
de vida diminui, conforme observado no estudo de Ozgiir e colaboradores (2018). A partir das informacGes levantadas neste
estudo, observa-se que as dificuldades financeiras para custear o tratamento da crianca, a falta da rede de apoio para auxiliar
nos cuidados e o sentimento de isolamento social, repercutem negativamente na qualidade de vida desses cuidadores. Deste
modo, esses aspectos causam uma sobrecarga em todos os membros do ambiente familiar, principalmente no cuidador

principal desta crianga.

4. Consideracdes Finais

Pode-se verificar um perfil desses cuidadores e a sobrecarga gerada pelo cuidar, aspectos presentes na maior parte dos
estudos que exploram essa tematica.

Para os préximos estudos envolvendo tematica similar, sugere-se ampliar o publico alvo do estudo, considerando
adolescentes, adultos e também idosos.
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