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RESUMO

Esta pesquisa teve como objetivo investigar os impactos do contexto pandémico sobre a salude e a
sobrecarga de cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) durante o periodo
da pandemia. Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, realizado com 20 cuidadoras de
Imperatriz/Maranhdo, Brasil. Os dados foram submetidos a andlise de conteddo na modalidade
tematica. Os resultados evidenciaram que a pandemia de Covid-19 provocou modificagdes
significativas na rotina, ocorrendo a intensificagdo dos cuidados de higiene e mudangas na rotina
escolar e terapéutica. O medo da morte foi relatado como um temor adicional pelas cuidadoras.
Quanto ao compartilhamento do cuidado, havia pouco ou nenhum suporte familiar, recaindo sobre as
maes essa tarefa, resultando no adoecimento fisico e mental das cuidadoras. A sobrecarga impactou
sobretudo nos aspectos de salde mental, com diagnéstico de quadros depressivos e de ansiedade. O
autocuidado, a disposigdo pela busca pelo cuidado com a propria salide e as oportunidades
profissionais foram relegados em prol do cuidado dos filhos. Conclui-se que é emergente a
necessidade de politicas publicas voltadas aos cuidadores e a conscientizagdo dos familiares e da
sociedade quanto ao apoio necessario no processo de cuidado em crises sanitdrias, como o contexto
pandémico.
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ABSTRACT
Health of caregivers of people with Autism Spectrum Disorders in the pandemic context

This study aimed to investigate the impacts of the pandemic context on the health and burden of
caregivers of individuals with Autism Spectrum Disorder (ASD) during the pandemic period. It is a
qualitative study conducted with 20 caregivers from Imperatriz, Maranh&o, Brazil. The data were
analyzed using thematic content analysis. The results revealed that the Covid-19 pandemic caused
significant changes in daily routines, including intensified hygiene care and modifications in school
and therapeutic activities. Fear of death was reported as an additional concern among caregivers.
Regarding the sharing of caregiving responsibilities, there was little to no family support, leaving the
burden primarily on mothers, which resulted in both physical and mental health issues. The overload
particularly affected mental health, leading to diagnoses of depression and anxiety. Self-care, efforts
to maintain their own health, and professional opportunities were largely neglected in favor of caring
for their children. The study concludes that there is an urgent need for public policies directed at
caregivers and for raising awareness among families and society about the essential support required
in the caregiving process during health crises, such as the pandemic context.

Keywords: Caregivers, caregiver burden, health, autism spectrum disorder, covid-19.
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Pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA)
apresentam limitagdes impostas pela condigdo, de acordo
com o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-5-TR) este transtorno do
neurodesenvolvimento interfere em diferentes dominios tais
como linguagem, a reciprocidade socioemocional, incluindo
interacbes sociais e no comportamento (American
Psychiatric Association [APA], 2023). Estudo de reviséo
sistematica canadense recente (Zeidan et al., 2022) apontou
que cerca de 100 em 10.000, ou seja, uma em cada 100
criangas em todo o mundo recebe diagndstico de TEA. A
revisdo identificou que houve um aumento em relagéo a 2012,
em que o relatério de prevaléncia global mostrava que 62 em
10.000 criangas eram autistas.

No contexto internacional, diversos estudos apontaram
para o aumento de sintomas de ansiedade, estresse e
depressdo de pais de pessoas no TEA durante a pandemia
(Dhiman et al., 2020; Kalb et al., 2021; Manning et al., 2020;
Miniarikova et al., 2022; Wang et al,, 2021; Kalb et al., 2021,
Miniarikova et al.,, 2022). Os sintomas de estresse estiveram
ligados ao isolamento, temor pelo adoecimento, medo dos
impactos na salde mental naquele cenario, além de
preocupacdo com finangas (Manning et al., 2020). Além
disso, verificou-se que esses pais apresentaram menor
capacidade de resiliéncia e estratégias de enfrentamento
menos adaptativas, com mais coping negativo do que
positivo, em relacdo a pais de criangas com desenvolvimento
tipico (Wang et al., 2021). Aspectos como a idade, o género
da crianga e a intensidade dos sintomas no TEA
influenciaram diretamente o nivel de estresse vivenciado
pelos cuidadores, sendo que a redugdo do suporte recebido
durante o periodo pandémico também se associou a piora no
bem-estar emocional dos pais, assim como o agravamento
de comportamentos infantis que exigiram maior cuidado ao
aumentar sua severidade devido as condigbes pandémicas
ocasionaram maiores demandas emocionais, com menor
suporte recebido pelos pais (Alhuzimi, 2021).

Um estudo realizado na Itdlia com 527 participantes,
principalmente da regido de Veneto, analisou o impacto da
pandemia de Covid-19 em pessoas no TEA. A média de idade
foi de 13 anos e apenas um tergo tinha linguagem fluente. A
maioria vivia com pais casados ou em unido estavel (88,2%) e
tinha irmaos (71,6%), sendo que 10,2% desses também
apresentavam transtornos do neurodesenvolvimento. Antes
da pandemia, 51,5% ja tinham problemas de comportamento
e 42,2% usavam medicac¢ado. Durante a pandemia, 93,9% das
familias relataram dificuldades acentuadas na rotina,
especialmente entre os que ja apresentavam alteragbes
comportamentais, os quais tiveram o dobro de chance de
piora, afetando também a dindmica familiar, com o aumento
significativo nas dificuldades do gerenciamento e
organizagéo das atividades diarias (Colizzi et al., 2020).
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Investigagbes anteriores a pandemia identificaram que
cuidadores de pessoas com TEA apresentavam risco elevado
para o adoecimento mental comparado a populagéo geral (Da
Paz et al., 2017, Papadopoulos et al., 2019; Da Paz et al.,
2017). Os resultados de um estudo que comparou o nivel de
ansiedade, esperanga e de bem-estar psicolégico entre maes
com filhos autistas e maes com filhos sem diagnéstico de
TEA evidenciaram que as maes com filhos autistas tendem a
ter um nivel mais alto de ansiedade e mais baixo de
esperanga e de bem-estar psicolégico (Ersoy et al., 2020).
Higgins et al. , Bailey & Pearce (2005) investigaram as
relagbes entre as caracteristicas do TEA, o funcionamento
familiar e as estratégias de enfrentamento de cuidadores de
criangas com TEA. Os resultados apontaram que ter um filho
com TEA provoca niveis relevantes de estresse familiar.

O cendrio pandémico impos desafios considerdveis as
familias de criangas com TEA, exigindo dos cuidadores um
nivel elevado de adaptagdo e engajamento. As restrigoes
sanitarias e a desorganizacdo das rotinas previamente
estabelecidas trouxeram dificuldades substanciais para a
organizagdo das tarefas cotidianas, especialmente em lares
com criangas que apresentam maior necessidade de
previsibilidade e estabilidade nas atividades didrias. A
interrupgdo de padrdes  habituais, frequentemente
estruturados e repetitivos, mostrou-se um fator de risco para
o surgimento de alteragdes emocionais relevantes, incluindo
crises de desregulagdo emocional e comportamental,
corroborando o que ja foi apontado na literatura (Colizzi et al.,
2020; Da Paz et al,, 2017; Ersoy et al., 2020; Higgins et al.,
2005; Papadopoulos et al., 2019; Da Paz et al., 2017; Ersoy et
al., 2020; Higgins, Bailey & Pearce, 2005; Patel et al., 2020).

O contexto pandémico da COVID-19 gerou repercussoes
relevantes na vida de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) e de seus cuidadores, ao promover alteragdes
abruptas na rotina, restricbes nas interagOes sociais e
intensificagdo de sintomas emocionais e comportamentais. O
distanciamento social prolongado e a suspensdo de
atividades estruturadas, tais como terapias especificas
presenciais na drea da saude que proporcionavam atividades
estruturadas, além da interrupcdo ao acesso a educagéo
formal, interferiram no funcionamento adaptativo e na
estabilidade emocional dos individuos no TEA, refletindo
diretamente na saide mental e no bem-estar de seus
familiares (Teixeira et al., 2022). Apesar das evidéncias
internacionais que apontam para o aumento da sobrecarga e
do sofrimento psiquico entre os cuidadores durante esse
periodo (Wang et al, 2021), ainda ha uma escassez de
investigagdes nacionais que explorem, de maneira
aprofundada, os efeitos psicossociais da pandemia sobre as
familias de pessoas com TEA, especialmente no que se
refere as estratégias de enfrentamento, redes de apoio e
acesso a cuidados em saude mental.
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Assim, considerando que criangas com autismo tém
dificuldades na alteragdo de rotinas e que o contexto da
pandemia demandou muitas mudangas que podem ter
repercutido na salde e bem-estar de cuidadores de pessoas
no TEA, a pergunta norteadora da pesquisa foi: quais as
repercussdes do distanciamento social durante o contexto
pandémico na salde fisica e mental de cuidadores de
pessoas no TEA? Esta pesquisa teve como objetivo investigar
os impactos do contexto pandémico na salde e na
sobrecarga de cuidadores de pessoas no TEA durante o
periodo de distanciamento social.

METODO

L Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada com 20
cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), com a participacdo de 18 mées, uma € avo e uma tia,
com idades entre 26 e 52 anos. Oito delas tinham ensino
superior, oito ensino médio e 4 ensino fundamental, com
renda familiar entre um e oito saldrios minimos. Quanto ao
estado civil, 13 eram casadas, 02 divorciadas, 02 solteiras e
04 em unido estavel. Dentre as entrevistadas, apenas uma
contava com o apoio de uma diarista para as atividades
domésticas.

No presente estudo, 10 mulheres eram vinculadas a
Associagdo de Familiares e Amigos das Pessoas com
Autismo em Imperatriz (AFAGAI) e 10 ao Centro de Atengao
Psicossocial Infanto-Juvenil (CAPSIJ). A AFAGAI é uma
associagdo, sem apoio governamental, criada por maes e
profissionais da drea da saude mental de Imperatriz, fundada
em 2017, da qual participam 41 maes de pessoas no TEA.
Elas se vinculam a associagéo através de um cadastro prévio,
contribuindo mensalmente para a manutengéo da sede e com
o objetivo de informar e conscientizar as pessoas sobre o
autismo.

Outras 10 participantes estavam vinculadas somente ao
CAPSIJ, que é um servigo vinculado a Prefeitura Municipal de
Imperatriz, destinado ao atendimento de criangas e
adolescentes de 0 a 18 anos com transtornos mentais
persistentes, incluindo pessoas no TEA. O 6rgdo oferece
atendimento multiprofissional, com equipe composta por
psicologo, oficineiro, pedagogo, enfermeiro, fonoaudiélogo,
educador fisico, nutricionista, terapeuta ocupacional e
psiquiatra.

Os critérios de inclusdo foram estar vinculado a AFAGAI
ou 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
tivessem diagnostico de transtorno mental grave ou
deficiéncia intelectual severa, que os impedisse de
compreender as questdes da entrevista.
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No que concerne ao recrutamento, 0 acesso as
cuidadoras ocorreu por intermédio dos responsaveis pelos
dois servicos. Para a realizagdo das entrevistas, foi feito
contato via grupo de whatsapp de méaes e pais de pessoas
com TEA, vinculados a AFAGAI e ao CAPSIJ. A partir dai,
realizou-se o levantamento de 20 cuidadoras vinculadas as
duas instituicdes, sendo 10 de cada local, escolhidas por
acessibilidade, que se identificaram voluntariamente. As
criangas, tanto da AFAGAI como do CAPSIJ, tinham entre 4 e
15 anos. Na sequéncia, o convite para a entrevista foi
realizado individualmente a cada participante pelo Whatsapp.
Neste contato, observou-se que as maes ndo estavam indo
com frequéncia as instituicdes, pelos cuidados e
distanciamento em decorréncia da pandemia de Covid-19,
mesmo com as atividades ocorrendo de forma reduzida,
sendo priorizado casos graves ou em situagao de crise, 0 que
inviabilizou a condugé@o das entrevistas presencialmente nas
institui¢oes.

Desta forma, optou-se por realizar a entrevista no
domicilio. Apés o aceite em participar do estudo, conforme a
disponibilidade das participantes, agendou-se hordrio nos
meses de junho e julho de 2021. Foi utilizado um roteiro de
entrevista semiestruturado e aplicada uma entrevista piloto,
com uma das participantes incluida na amostra, antes do
inicio com as demais. O roteiro de entrevista semiestruturada
foi buscou atender aos objetivos do estudo e teve como base
a literatura sobre salde mental e sobrecarga de cuidadores
de pessoas com TEA no contexto da pandemia de Covid-19.
O instrumento contemplou dimensdes relacionadas as
repercussdes do isolamento social, investigadas com base
nas seguintes perguntas “como a pandemia afetou sua vida
e salde durante o periodo de distanciamento social?”

Para compreender as mudangas na rotina de cuidado, os
impactos fisicos e emocionais, o apoio familiar e institucional
e as estratégias de enfrentamento utilizadas pelas
cuidadoras, as participantes foram solicitadas a responder
sobre: “as mudangas que aconteceram na sua rotina de
cuidados e na da sua familia durante a pandemia de Covid-
19?”; “se houve algum fator gerador de estresse?” Além disso,
descreveram “o impacto de ser cuidador nos aspectos de
vida pessoal, profissional e social”; “as necessidades em
relagdo a salde, aspectos econdmicos e apoio familiar” e, por
fim, se “recebe suporte de grupos e servigos de salde e de
saude mental”.

Todas as perguntas foram formuladas a fim de elucidar
as experiéncias vividas durante o periodo pandémico, mas
também permitindo comparagdes com o periodo anterior, a
fim de identificar mudangas diretamente atribuidas a
pandemia. O roteiro foi elaborado por pesquisadoras com
experiéncia em pesquisa qualitativa em salde mental e
ajustado apds a realizagdo de uma entrevista piloto,
garantindo clareza e adequagdo ao objetivo do estudo. A
partir dessa entrevista, as demais foram conduzidas,
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seguindo o roteiro inicial, sem necessidade de ajustes. As
entrevistas duraram em torno de 50 minutos e foram
gravadas em audio e, posteriormente, transcritas.

Os dados foram submetidos a andlise de conteido na
modalidade tematica (Minayo, 2014), que compreende:
ordenacgao, classificagdo e analise final dos dados. Na etapa
de ordenagdo de dados foi feita a transcricdo do material
empirico e a primeira organizagdo dos dados. Esta fase
possibilitou uma visdo geral do que foi descoberto. Na etapa
seguinte, realizou-se a classificagdo de dados, iniciando-se
pela leitura cuidadosa de cada entrevista, registrando as
impressdes iniciais e realizando a andlise cuidadosa dos
registros, além do processo classificatério, com a
identificagcdo das estruturas de relevancia. A analise final
direcionou uma inflexdo sobre o material empirico e o
analitico, em movimento incessante que se eleva do empirico
para o tedrico e vice-versa, possibilitando uma andlise critica
€ minuciosa.

Foram atendidos os aspectos éticos das pesquisas com
seres humanos e o projeto foi submetido ao Comité de ética
da Universidade Luterana do Brasill CAAE n°.
44545121.6.0000.5349, parecer de aprovagdo n. 4.684.154.
Os participantes foram identificados por letras e nimeros
(P1, P2, P3....). A comunicagdo dos resultados desta pesquisa
seguiu as orientagdes do Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREq; Tong et al., 2007).

RESULTADOS

Na andlise do material empirico emergiram duas dareas
tematicas: salde e bem-estar e sobrecarga das cuidadoras.
Na discussdo dos dados sera utilizada a flexdo de género em
razdo de todas as participantes serem mulheres. Cabe
destacar que alguns achados identificados durante a
pandemia podem ndo estar exclusivamente associados a
esse periodo; contudo, como o contexto pré-pandémico néo
constituiu objeto desta investigagdo, optou-se por ndo
realizar inferéncias ad hoc, na auséncia de dados que
permitissem sustenta-las.

SAUDE E BEM-ESTAR DAS CUIDADORAS

Nessa drea tematica, serdo abordadas as repercussoes
na salde das cuidadoras de pessoas com TEA. Evidenciou-se
que a pandemia alterou a dindmica familiar no processo de
cuidado destinado a pessoa com TEA. As dificuldades
anteriormente vivenciadas pelas cuidadoras ganharam novos
contornos, tendo em vista que os filhos passaram a ficar em
casa, exigindo ainda mais atengao e diminuindo o tempo para
o proprio cuidado com a saude.

O contexto pandémico trouxe aspectos inesperados com
0s quais as cuidadoras precisaram lidar devido as
adaptacOoes decorrentes do distanciamento social: “Eu
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chorava, ndo sabia o que fazer dentro de casa, ficava andando
de um lado para o outro” (P2). Observou-se nos relatos que o
sofrimento emocional afetou o bem-estar familiar em virtude
do isolamento, implicando em maior esforco para a
reorganizacgao do cuidado:

“[..] foi bem complexo. O sofrimento de estar sozinha, de estar
isolado, estar longe da familia, o sofrimento de ndo poder estar
com uma pessoa perto, da dor, do cansaco, da destruicdo que ele
vai trazendo para a pessoa” (P1). “Percebi ele mais estressado
(marido), e percebi meu filho I dentro do quarto trancado o dia
todo, ndo saia, ndo se sentia bem” (P2)

As maes relataram, ainda, o temor diante do contagio e da
possibilidade da morte: “[...] medo de sair e eles que Deus me
livre [...] acabarem pegando esse virus” (P1).

“Me abalou muito em todos os aspectos, principalmente o medo
de morrer e deixar o filho da gente sozinho, porque para uma mée
que tem um filho numa condigdo especial seja ela qual for, a
preocupagdo da gente € o medo de morrer e quem vai cuidar.”
(P17)

“Alguns colegas morreram, pegaram o virus, e eu fiquei com mais
medo ainda.” (P4)

Na presente investigagdo, as cuidadoras deixaram de
fazer atividades que Ihes proporcionavam bem-estar, devido a
condicdo do filho no periodo da pandemia. Cabe ressaltar que
a redugao das atividades ndo foi exclusiva da pandemia, mas
intensificada naquele periodo.

“Eu ndo conseguia ficar (em festas), e para ndo deixar ele agitado
eu preferia ndo sair de casa, até porque o bem-estar dele sempre
estava acima do meu lazer.” (P8)

“Mudou bastante porque para ele ficar num ambiente eu tentava
levé-lo, mas ele nunca fica. Entdo assim, ficava correndo com ele
na igreja para dentro e para fora... vocé deixa de fazer muitas
coisas.” (P7)

Durante momentos de convivio ampliado com outras
criangas, a desregulagdo emocional ocasionava atitudes
impulsivas como relatado por uma das maes: “S6 que ai ele
acaba machucando e ai ele machuca a crianga... Por isso eu
ndo levo mais” (P6).

Algumas participantes relataram que os filhos eram
afastados de outras criangas, por preconceito de algumas
pessoas ou até mesmo dos familiares, mesmo antes da
pandemia: “Ai as mdes afastam as criangas, ndo deixa ele a
vontade, as vezes, ele quer brincar. Por isso eu ndo levo mais”
(P8). “Complicado porque se a gente vai no shopping com o J.
ele esta de boa e de repente [...], dai tem os olhares também”
(P7). “Gostava de ir ao almogo da minha familia, mas se for
para néo levar ele prefiro nem ir” (P3).

“Havia muito preconceito, assim. E ai a gente foi deixando de
frequentar a igreja, de sair para lanchonete, porque ele ia na mesa
de um, de outro, e ai as pessoas se sentiam incomodadas, as
vezes até mesmo na casa dos parentes da gente.” (P18)

INTERAGAO EM PSICOLOGIA | vol 30 | n 01| 2026 | https://doi.org/10.5380/riep.v30i1 99796 56



#¢X INTERACAO EM
% #¢ PSICOLOGIA

O prejuizo no autocuidado devido ao maior isolamento
social e o nivel de dependéncia dos filhos, repercutiu 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 € 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 ndo dormia, eu era tipo um zumbi, de olheiras até a boca
(P13)

”

A necessidade de cuidado com os aspectos emocionais e
fisicos ficou ainda mais evidente nos relatos dos
participantes, durante a pandemia:

“As vezes eu preciso conversar com um psicélogo e eu ndo posso,
eu ndo tenho psicdlogo. A psicéloga do postinho me encaminhou.”
(P2)

“0 que é que eu estou fazendo nesse mundo, minha vida é uma
porcaria, eu estava depressiva.” (P16)

“Eu sentia muita dor de cabega, ndo conseguia dormir.” (P8)

“Eu tenho um sério problema na coluna. [...] Eu estou andando,
gragas a Deus, mas eu tenho uma hérnia na coluna.” (P11)

“Gostaria de ajuda psicoldgica [...] porque eu acredito assim que o
cuidado com as mées cuidadoras é de extrema importancia [...] o
indice de suicidio em cuidadores € alto, e eu até me assustei, meu
Deus se uma mée pensa em tirar sua propria vida porque esta
cansada, como que vai ficar aquele filho? (P7)

Por outro lado, algumas participantes precisaram recorrer
a tratamentos medicamentosos em virtude do isolamento
social.

“0 médico disse que eu estava bem, mas meu psicoldgico ndo
estava, estava a tempo de chegar numa depressdo” (P8). “A
questdo da salude € mais psicolégica mesmo, do que
propriamente fisica” (P11). “Entdo a gente precisa de profissionais
para nos ajudar na doenga (...) eu estou sofrendo muito” (P2)

As entrevistas evidenciam que a saude fisica e emocional
das cuidadoras foi afetada. Embora este fendmeno néo tenha
estado atrelado exclusivamente ao fato de os filhos terem
TEA, mas também as repercussodes que o isolamento social
trouxe para suas vivéncias.

SOBRECARGA DAS CUIDADORAS

Essa area tematica aborda a sobrecarga vivenciada pelas
cuidadoras de pessoas com TEA. Sdo apresentados aspectos
da rotina de cuidados, descrevendo como a pandemia
interferiu nesse contexto, sobre a estrutura e o suporte
familiar em relagdo a esse cuidado e como essa dindmica
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interferia na vida da cuidadora. As dificuldades com o suporte
e apoio social se configuraram como um desafio para as
cuidadoras, que ja ndo contavam com ajuda de forma
suficiente antes da pandemia e tiveram maior sobrecarga
diante do novo cendrio.

As participantes referiram que os familiares muitas vezes
ndo demonstram habilidades para lidar com pessoas com
TEA, ou por ndo aceitarem ou ndo entenderem que esses tém
suas peculiaridades:

“As pessoas ndo tém as técnicas, minha mde o chamouy,
perguntou ai ele ndo respondeu e expliquei para ela, olha mae
quando a senhora falar com ele e ele ndo lhe responder, ndo é
porque ele ndo quer lhe atender.” (P18)

Uma demanda desafiadora da pandemia foi o fato de as
instituicoes  escolares terem  suspendido atividades
presenciais, exigindo mais esse acompanhamento domiciliar:

“Na hora das atividades, € mais trabalho, é mais estresse e € 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)

“0 que atrapalhou foi a questdo de ndo ir para escola.” (P9)

Dentre as dificuldades apontadas, estavam a falta de
apoio dos profissionais pelo impedimento de intervengdes
presenciais e a auséncia de conhecimento técnico para
condugéo de atividades remotas:

“Afetou na escola, meu filho quando tinha escola era melhor,
estava se desenvolvendo melhor, brincava mais... Prejudicou tanto
eu como ele, ficar em casa.” (P10)

“A psicopedagoga me passou uma relacdo 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 forga para ele fazer.” (P7)

“Eu acho que se tivesse um apoio melhor, por exemplo, 1d no
CAPS. Um apoio, se tivesse mais profissionais, para ajudar a
gente. Um dentista que fosse especifico para as maes e os filhos.”

(P1)

O estresse das maes com o cuidado e as demandas que
recaiam sobre elas emergiu na fala das participantes: “Meu
marido trabalha muito; tem dia que ele sai as seis da manha e
chega as dez da noite. Entdo, ndo tem outra pessoa para fazer”
(P6). Algumas cuidadoras verbalizaram impoténcia e a
percepgdo de ndo se sentirem suficientes para darem conta
das demandas como esposa e cuidadora:

“ 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, comecei a achar que ndo ia dar
conta, eu comecei a ficar depressiva.” (P16)
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Em alguns contextos familiares houve a auséncia do pai €,
quando este era presente, as demandas recaiam sobre as
maes, mesmo anteriormente ao cenario pandémico:

“[..] o pai ndo assume a responsabilidade de pai de autista, a
gente fica sempre com a carga, a sobrecarga € toda das mées.”
(P13)

“No inicio que foi descoberto que o M. tinha autismo, o filho mais
velho ndo entendia, o pai acho que até hoje ndo entende e assim, é
eu mesma, eu que tenho que estar de olho aberto a cada
momento, cada fracasso, cada coisa boa.” (P2)

“A minha vida fica dividida para os filhos e para o marido. Porque
o marido faz um erro, os filhos ndo aceitam, ai vem e fala para
mim que ele errou. Ai os filhos fazem o erro e o marido vem para
mim para eu falar com os filhos. Entéo eu fico no meio.” (P2)

Os relatos evidenciam que a maior parte das figuras
masculinas ndo demonstrava participagdo efetiva para lidar
com os filhos com TEA, assim, os cuidados recairam sobre a
cuidadora, que quase sempre era uma figura feminina da
familia (mde, avd materna ou irma da crianga). “Para eu
trabalhar, ja tenho que ter um apoio, que a minha mae, que fica
aqui com eles” (P1). “Eu néo tenho suporte, a ndo ser a minha
maée” (P16).

Houve relatos que apontaram apoio familiar, contudo,
restrito. Em alguns casos, a familia ndo compreendia as
caracteristicas e os comportamentos da pessoa com TEA, o
que gerava estresse nas cuidadoras:

“ Eu me sinto sobrecarregada nessa questdo [...] de ndo ter um
acolhimento da familia.” (P9)

“0 estresse que eu sinto as vezes é aquela relagdo da gente ter
que se doar completamente. [...] A gente sente muito que a gente
tem que estar sempre ligada a ele, porque quando eu vou para
algum lugar minha mente esta ligada aqui nele, eu ndo desligo
dele [..]. Entdo assim, eu me sinto sobrecarregada.” (P9)

A sobrecarga de tarefas afetou o autocuidado, a
disposigéo para a busca pelo cuidado com a prépria saude e
as oportunidades profissionais, que antecediam a pandemia e
foram agravadas por aquele contexto:

"Antigamente eu era mais vaidosa, gostava de me arrumar quando
ia sair, me magquiava toda, agora néo.” (P5)

“Eu tive vdrias oportunidades de emprego na drea de enfermagem,
mas néo quis [...], porque quero estar acompanhando.” (P10)

“Eu fico tdo cansada, que quando € para buscar para mim, acabo
ndo indo.” (P6)

“Passei 7 anos sem fazer preventivo, porque deixava as
prioridades dele na frente da minha.” (P17)

Apesar da sobrecarga da prépria dindmica do cuidado
com as pessoas com TEA, a associagdo também se tornou
um local de mobilizagédo social e unido entre as cuidadoras
fora do contexto familiar durante a pandemia:
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“0 pessoal da AFAGAI também me dd uma for¢a” (P7). “Tenho
suporte do grupo, da AFAGAI. Que é muito bom ali, porque vocé
desabafa [..] aquele momento vocé fala tanto das frustragbes
também como das conquistas também, que ajuda bastante. Tem
0 CAPS também que me ajuda.” (P9)

Por outro lado, uma das cuidadoras apontou nao
compartilhar muito com essa rede de apoio, apesar de
frequentar o grupo da instituicdo: “Acho que o grupo que a
gente tem [...] ndo sei se AFAGAI seria um grupo com as maes,
néo sei, mas nao seria de compartilhar muita coisa ndo” (P15).

A realidade vivenciada pelas participantes junto a pessoa
com TEA e suas particularidades implica, independentemente
do contexto pandémico, em desafios de atengdo e cuidado. A
pandemia agravou o nivel de sofrimento existente, pois a
mudanga exigida pelo distanciamento social, somada a
auséncia de suporte e compreensao dos familiares repercutiu
na saulde fisica e emocional das cuidadoras.

DISCUSSAOQ

NA experiéncia de ter um filho com TEA foi intensificada
diante das adaptagdes necessarias ao contexto pandémico.
A literatura sobre a maternidade atipica ainda é escassa, em
contraste com a produgdo que enfatiza a “mae ideal” e o
“filho ideal” (Badinter, 1995; Hays, 1996; Lebovici, 1987).
Desde a gestagao, costuma se elaborar expectativas sobre o
futuro da crianga, em termos de salde, desenvolvimento,
desempenho académico e social (Lebovici, 1987). Ja a
maternidade idealizada aparece como uma construgao
sociocultural e normativa, geralmente associada a
disponibilidade integral para o cuidado. Além de a mée ser
vista como a principal responsavel pelo bem-estar e
desenvolvimento do filho (Badinter, 1995; Hays, 1996). Esse
imaginario pode se tornar fonte de sofrimento, j& que poucas
mulheres se reconhecem nessa figura idealizada, sobretudo
na maternidade atipica. Neste sentido, a maternidade atipica
nao encontra ressonancia na realidade de cuidados que um
filho com TEA necessita (Freitas & Gaudenzi, 2021). Os
achados do presente estudo revelam que as maes atipicas
nao recebiam o suporte necessario dos pais, contando
apenas com figuras de apoio femininas da prépria familia.

O impacto da Covid-19 no bem-estar dos cuidadores
durante a pandemia foi significativo, como as dificuldades de
gestdo das atividades didrias e do manejo de problemas de
comportamento da pessoa com TEA (Colizzi et al., 2020),
conforme corroborado pelos relatos maternos do presente
estudo. Nesse contexto, a pandemia trouxe alta prevaléncia
de sintomas de ansiedade, depressao e aumento do estresse
nos cuidadores de criangas com TEA (Brown et al., 2020;
Cusinato et al.,, 2020; Dhiman et al., 2020; Cusinato et al.,
2020;; Ponde et al., 2023).
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Assim como relatado nesta investigagdo em que houve
agravamento de sintomas ja presentes, foram avaliados os
niveis de ansiedade e depressdo em maes e pais de criangas
com TEA de estudo realizado na Franga (Miniarikova et al.,
2022). Ap6s o periodo de lockdown, as méaes apresentaram
niveis de ansiedade mais altos. Ja em relagé@o aos pais, tanto
os niveis de ansiedade como os de depressdo foram mais
baixos durante o confinamento em comparagdo a visita
anterior de pesquisadores do estudo de coorte ELENA, que
coincidiu em 96% com o diagnéstico de TEA da crianga. Os
resultados do estudo de Miniarikova et al. (2022) mostraram
que os niveis de ansiedade e depressdo foram mais
pronunciados nas maes e significativamente associados aos
comportamentos desafiadores da crianga, ao teletrabalho
dos pais e ao conhecimento sobre a COVID-19, corroborando
achados dessa pesquisa.

Nessa investigagao, diversos relatos enfatizaram agravos
emocionais nas cuidadoras. Nesse mesmo sentido, a saude
mental de dois grupos distintos de cuidadores de pessoas
com e sem TEA também foi investigada em termos de
estresse, ansiedade e depressao, considerando as demandas
especificas associadas ao TEA durante a pandemia
intensificaram os sintomas do grupo envolvido nos cuidados
(Ponde et al, 2023). Os desafios enfrentados pelos
cuidadores foram evidenciados, destacando a importancia de
intervengbes e apoio para minimizar os impactos
psicossociais no que concerne ao TEA, em consonancia com
os achados dessa pesquisa. Ainda em relagdo ao cenario
pandémico, o medo da morte das préprias cuidadoras foi um
dos aspectos destacados no presente estudo, verbalizado
nas entrevistas, agravado por informagdes inveridicas
relacionadas a transmissibilidade do virus e as altas taxas de
mortalidade. As participantes relataram também temor do
contagio diante de situagdes em que conhecidos contrairam
Covid e morreram em decorréncia do virus.

Além do temor do contdgio da doenga que também foi
causador da ansiedade (Roy et al., 2020; Ornell et al., 2020).
Em situagOes de cronicidade, o medo excessivo pode ser um
componente relevante para a predisposicao de transtornos
emocionais (Roy et al., 2021). Esta realidade foi intensificada
na pandemia, os pais também foram afetados pela mudanga
na gravidade dos comportamentos das criangas com TEA
(Alhuzimi, 2021). Pais de criangas com TEA experienciaram
niveis mais baixos de resiliéncia e enfrentamento positivo e
utilizaram estratégias negativas, em comparagdo com pais
com criangas com desenvolvimento tipico (Wang et al,
2021). Além disso, as estratégias de enfrentamento, o
envolvimento nos cuidados, o trabalho da mae, o nimero de
filhos, a idade e o nivel funcional da crianga autista afetaram
a carga de cuidado imposta a essas maes (Mohammad et al,,
2022), em consondncia com os resultados dessa
investigacao.
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Algo presente nos achados desse estudo que foi
agravado pelo cendrio da pandemia referiu-se ao nivel de
suporte do TEA. Diversas investigagbes apontaram que
quanto mais severos os sintomas da pessoa com TEA, maior
o grau de estresse por parte do cuidador (Alhuzimi, 2021;
Manning et al.,, 2020;; Mohammad et al., 2022). Para Aragéo
et al. (2022), os responsdveis por individuos com TEA
apresentaram-se mais ansiosos, estressados e depressivos
no cendrio da pandemia, devido a sobrecargas fisicas e
emocionais. Em relagdo ao género, as mulheres tiveram
repercussdes desfavoraveis maiores durante a pandemia,
com a sobrecarga de tarefas domésticas, o risco de
agressoes fisicas e psicoldgicas, o isolamento social e as
dificuldades de acesso as redes de apoio (Aragdo et al.,
2022). A pesquisa em tela identificou que as cuidadoras
tiveram apoio da AFAGAI, diferente de outro estudo em que
os pais tiveram a exacerbagdo do estresse pela auséncia de
apoio (Alhuzimi, 2021).

Os resulados do presente estudo foram corroborados por
Greenlee et al. (2023) que identificaram que as experiéncias
parentais de maes e pais de criangas no TEA, incluia o
estresse dos cuidadores. Cabe destacar que participantes
deste estudo, enfatizaram a percepc¢do de insuficiéncia e o
sentimento de nao estarem dando conta dos cuidados dos
filhos com TEA, no contexto pandémico.

Assim como evidenciado nos relatos maternos desta
pesquisa, as principais dificuldades enfrentadas pelas
criangas com TEA durante o confinamento decorreram da
mudanca de rotina, da falta de servigos de educagéo especial
e da limitagdo de espago fisico. Além destas, algumas
criangas experimentaram um agravamento nos dominios
comportamental, social e de desenvolvimento. Por outro lado,
Latzer et al. (2021) identificarm que algumas criangas
superaram os desafios das mudangas e tiveram beneficios.
Esses resultados estiveram relacionados a maneira como os
pais lidavam com a situagdo, como a adaptacdo as
necessidades da crianga e a sua propria criatividade. Essa
perspectiva encontrada em nossa investigagdo também foi
corroborada por Silva et al. (2024), que defendem que a
compreensao das experiéncias parentais no cuidado de
criangas com TEA requer a valorizagdo das narrativas
subjetivas dos cuidadores, considerando sua posig¢édo central
no microssistema familiar.

Assim, a presente investigagdo buscou ampliar a
compreensdo sobre a salude mental e as estratégias de
enfrentamento de cuidadoras em contextos de crise sanitaria.
O cuidado de pessoas com TEA ja impde sobrecarga
significativa, mas acrescentou relatos de que o isolamento
social e a interrupcdo das rotinas terapéuticas durante a
pandemia agravaram sintomas fisicos e emocionais.
Ademais, destacou-se que o suporte de pares e a
solidariedade entre cuidadoras atuaram como rede de apoio
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coletiva, tematica que ainda vem sendo pouco explorada na
literatura nacional.

CONSIDERAGOES FINAIS

Esta pesquisa investigou os impactos do contexto
pandémico sobre a salde e a sobrecarga de cuidadoras de
pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Ser
cuidador de uma crianga com TEA ja se constituia em um
desafio no periodo anterior a pandemia e foi agravado no
contexto do isolamento social, decorrente da auséncia de
atendimentos presenciais, que ocasionaram regressdes de
habilidades, crises de comportamento e impacto emocional
na familia. Em razdo da auséncia de suporte familiar e social,
muitas maes passaram a dedicar-se integralmente as
criangas, acumulando as responsabilidades pelo cuidado da
casa, da familia e do filho com TEA.

0 distanciamento social interferiu no autocuidado e gerou
repercussdes na salde fisica e mental das cuidadoras,
evidenciadas por estresse, transtornos de ansiedade e
depressdo, o que levou muitas a buscarem os Centros de
Atencdo Psicossocial ou ajuda profissional. Em algumas
situagOes, fez-se necessdrio o uso de medicamento
psiquidtrico para o controle de sintomas ansiosos e
depressivos. Somou-se a isso a sobrecarga que recaiu sobre
a mulher, o que evidenciou as questdes de género envolvidas
no cuidado.

Os resultados evidenciam que as maes precisaram
renunciar a perspectivas profissionais. Entretanto, essa
realidade nédo se restringe, para muitas mulheres, ao contexto
da pandemia, embora tenha sido agravada pela sobrecarga
naquele periodo diante do isolamento e falta de acesso a
servicos de salde presenciais. Nesse sentido, faz-se
necessario o planejamento de estratégias de cuidado e
promocao da saude para os cuidadores, tanto nos aspectos
fisicos quanto emocionais. Além disso, torna-se importante o
desenvolvimento de politicas publicas para as cuidadoras de
pessoas com TEA. H4, também, necessidade de promover
campanhas de educagdo em saude, com vistas a divulgar e
reduzir o estigma na sociedade para com as pessoas com
TEA e seus familiares.

Os achados do presente estudo apresentaram
contribuigdes para o campo da saldde mental ao evidenciar
alguns impactos especificos da pandemia de Covid-19,
relatados pelas cuidadoras de pessoas com TEA, adicionados
a desafios ja existentes no cuidado cotidiano. Ao revelar a
intensificagdo do sofrimento emocional, a ampliagdo da
sobrecarga e a fragilidade das redes de apoio familiar durante
o isolamento, os dados reforcam a urgéncia de politicas
publicas que incluam suporte psicossocial estruturado a
cuidadores em situagdes de emergéncia sanitaria ou social.
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Considera-se uma limitagdo do estudo, o fato de todas as
participantes estarem vinculadas a entidades de apoio a
pessoas com TEA e, como consequéncia contarem com
alguma forma de apoio. Um possivel viés da pesquisa diz
respeito a todas as participantes serem mulheres, o que pode
ter influenciado na questao da sobrecarga. Assim, sugere-se
a realizagéo de pesquisas semelhantes com pais e mées sem
rede de apoio oferecida por associa¢des e no contexto pos-
pandemia, que possam fornecer novos indicadores para
investigacdes que contribuam para a compreensdo e agdes
promotoras de salde para essa populagéo.
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