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RESUMO: INTRODUCAO: O presente artigo, € uma revisdo sistematica, cuja
abordagem qualitativa e de natureza basica, esta fundamentado na relevancia teorica
e social, bem como motivagao pessoal frente a inquietagdo de se perceber escassez
de politicas publicas voltadas a figura do cuidador. OBJETIVOS: Neste contexto, o
trabalho teve como objetivo geral: identificar os desafios psicossociais enfrentados
pelos familiares de pessoas autistas. Para isso, como objetivos especificos elencou-
se: avaliar o impacto do TEA na dindmica familiar; bem como, identificar aspectos
atrelados a sobrecarga dos cuidadores. METODOLOGIA: Dessa forma, foram
realizadas buscas nas plataformas digitais SCIELO e LILACS, a partir de filtros para
selecionar artigos relevantes a tematica. Assim, foram incluidas publicagdes dos
ultimos 5 anos que tratassem da tematica, utilizando textos em lingua portuguesa. Os
dados coletados foram pré-selecionados a partir dos titulos e resumos, tendo em vista
que estes contemplavam a tematica em questdo. Em seguida, estes foram analisados
na integra, a fim de extrair os resultados. RESULTADOS: A partir desses achados,
identificou-se baixa qualidade de vida dos familiares marcado por altos niveis de
estresse; sofrimento psiquico e indices mais elevados de depressao; significativo
desafio no que tange a reorganizagao da rotina familiar, a fim de conciliar cuidado aos
filhos e contexto laboral, apontando para um prejuizo acentuado a figura da mulher
numa perspectiva de desigualdade de género.
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ABSTRACT: INTRODUCTION: This article, a systematic review, whose qualitative
and basic approach is based on theoretical and social relevance, as well as personal
motivation in the face of the concern of perceiving a lack of public policies aimed at the
figure of the caregiver. OBJECTIVES: In this context, the work had as its general
objective: to identify the psychosocial challenges faced by family members of autistic
individuals. To this end, the following specific objectives were listed: to assess the
impact of ASD on family dynamics; as well as to identify aspects linked to the burden
of caregivers. METHODOLOGY: Thus, searches were carried out on the digital
platforms SCIELO and LILACS, using filters to select articles relevant to the topic.
Thus, publications from the last 5 years that addressed the topic, using texts in
Portuguese, were included. The data collected were pre-selected from the titles and
abstracts, considering that they addressed the topic in question. Then, these were
analyzed in full, in order to extract the results. RESULTS: Based on these findings, low
quality of life of family members was identified, marked by high levels of stress;
psychological distress and higher rates of depression; significant challenge regarding
the reorganization of the family routine, in order to reconcile childcare and work
context, pointing to a marked harm to the figure of women from a perspective of gender
inequality.

Keywords: ASD. Caregiver. Psychosocial Impacts.
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Espectro Autista - Tea: Uma Reviséo Sistematica

INTRODUGAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condigdo do
neurodesenvolvimento caracterizado por déficits persistentes na comunicagédo e na
interagdo social em multiplos contextos, inclui déficits em reciprocidade social, em
comportamentos nao verbais de comunicacido usados para interagdo social e em
habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamentos (DSM5-TR).
Estudos estatisticos tém apontado que a prevaléncia de diagndsticos do TEA é de
uma crianga para cada sessenta e oito, perfazendo uma epidemiologia igual a 1,47%
(Almeida; Neves, 2020).

As politicas publicas brasileiras de saude mental tém avancado no sentido de
desospitalizar e desinstitucionalizar a assisténcia, oportunizando ao sujeito o direito
do convivio social. Com isso, a familia se torna protagonista nesse processo do cuidar,
0 que desperta outras questdes. Ao evocarmos o fazer do cuidador de sujeitos com
TEA deve-se considerar a complexidade desta tarefa e o quanto ela exige daqueles
que desempenham tal fungéo. Nesse sentido, se faz necessario conjecturar o impacto
do autismo sobre a qualidade de vida destes. De acordo com Oliveira et al. (2024), o
autismo € considerado um estressor potencial para a familia, tendo em vista a
extensdo de seus comprometimentos, refletindo nos aspectos emocionais,
psicoldgicos e sociais.

A partir do exposto, a justificativa para o estudo da tematica € fundamentada
na relevancia tedrica e social, tendo em vista a importancia de discutir sobre o cenario
atual da qualidade de vida de cuidadores de sujeitos com TEA. Ademais, destaca-se
motivacao pessoal frente a inquietagcao de se perceber politicas publicas voltadas ao
mencionado publico, porém escassa para a figura do cuidador.

Assim, o estudo teve como fim analisar produgdes cientificas que tratassem
dos desafios psicossociais enfrentados pelos familiares de sujeitos autistas. Nesta
perspectiva, o estudo foi conduzido a partir do objetivo geral: identificar os desafios

psicossociais enfrentados pelos familiares de sujeitos autistas, bem como, objetivos
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especificos: avaliar o impacto do TEA na dindmica familiar, além de, identificar
aspectos atrelados a sobrecarga dos cuidadores.

Neste sentido, o estudo teve como problematica norteadora o seguinte
questionamento: Quais desafios psicossociais os familiares de sujeitos autistas
enfrentam em seu dia a dia? Espera-se com esta pesquisa contribuir com a
comunidade académica e demais interessados no assunto, promovendo reflexdes e

fortalecendo discussdes acerca de politicas publicas voltadas ao cuidador.

METODOLOGIA

A presente pesquisa trata de uma revisao sistematica da literatura. Seu objetivo
metodoldgico tem como enfoque o exploratorio-descritivo. Em relagao a natureza do
objeto, esta tem engajamento com base na pesquisa basica. De acordo com Gil
(2007), tal modalidade se configura na criagdo de conhecimentos novos, que possam
subsidiar avangos e contribuir com os campos das ciéncias, assim como na aplicagéao
pratica prevista.

O desenvolvimento da pesquisa se deu a partir da busca nos seguintes bancos
de dados cientificos: SCIELO e LILACS. Tais bibliotecas digitais possuem livre acesso
ao publico, contendo em seu acervo periodicos cientificos brasileiros. O objetivo é
desenvolver metodologias comuns na preparagdo, armazenamento, disseminagao e
avaliagao da produgao cientifica em diversos paises (Sayao; Sales, 2016).

A busca do material ocorreu no periodo de dezembro a janeiro, entre os anos
de 2024 e 2025. Foram utilizados os operadores booleanos: AND e OR para combinar
os descritores principais da pesquisa. Os descritores utilizados, extraidos do DECS,
foram: “impacto psicossocial’, “estrutura familiar’ e “Transtorno do Espectro Autista”,
0s quais deram suporte a sistematizacdo, na analise critica e na sintese dos
resultados.

Neste sentido, para a busca dos artigos foram determinados os seguintes
critérios de inclusao: publicacdes entre os anos de 2019 - 2024, que atendessem aos

objetivos da pesquisa, tratando da tematica. Somente foram utilizados artigos em
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lingua portuguesa. Como critérios de exclusdo, estabeleceu-se: artigos que nao
tratassem da tematica, bem como trabalhos anteriores ao ano de 2019, além de
trabalhos em lingua estrangeira.

ApOs a busca dos artigos, estes foram analisados, tendo como fim seleciona-
los. Assim, inicialmente, apds aplicacdo dos filtros, os dados foram tratados a partir
dos titulos e resumos, de forma que neles estivesse contemplado a tematica em
questdo. Para refinamento dos dados foi realizada leitura mais aprofundada,
descartando aqueles que ndo tinham relagdo com os objetivos do presente estudo.
Ap0s selecionados, foram organizados e apresentados em tabelas.

Apos andlise e selecdo, o numero de estudos totalizou em 18, os quais
compuseram a amostra desta pesquisa. O processo para primazia dos artigos
utilizados esta apresentado em fluxograma. Tal amostra passou por uma analise mais
aprofundada e a partir dessa apreciagcao foi realizada a interpretacdo dos dados,
construindo, portanto, a discussao dos resultados encontrados, buscando responder

a pergunta desta pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente, a partir dos descritores, foram encontrados 1.964 estudos nas
bases de dados pesquisadas. Ao serem aplicados os critérios de inclusao,
previamente estabelecidos, o numero foi reduzido para 550. Apesar da aplicacdo dos
filtros, permanecendo artigos em lingua estrangeira, descartou-se 44 trabalhos. Apos
leitura dos titulos e resumos, restaram 37 estudos. Desse total, apds leitura
aprofundada, descartou-se 17 trabalhos que nao tinham relagdo com os objetivos
desta pesquisa e excluidos 2 que se apresentaram duplicados. Assim, a amostra foi
composta por 18 trabalhos.

O processo para primazia dos artigos utilizados na amostra esta apresentado

no fluxograma a seguir, demonstrado na Figura 1.
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Identificagao

Rastreio

Elegibilidade

550 artigos

- Busca realizada a
partir do filtro lingua
materna e ano

l

506 artigos

Artigos em Lingua
Portuguesa

l

37 artigos

+ Artigos selecionados
por conterem o tema
no fitulo e resumo

44 artigos

Excluidos por estarem em
lingua estrangeira

17 artigos

- Excluidos por ndo
refletirem o tema
titulo/resumo

18 artigos

Artigos selecionados por
terem relagdo com os
objetivos do estudo, a

partir de leitura na integra

Figura 1 - Fluxograma dos artigos encontrados e selecionados de acordo com a busca

virtual.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Os trabalhos selecionados discutem sobre aspectos psicossociais da figura do

cuidador de sujeito acometido pelo TEA apresentados em quadro. Assim, no Quadro

1 estdo descritos: autor, ano de publicagao, titulo dos estudos e seus respectivos

objetivos. Em seguida, descreve-se, de forma textual, os principais resultados

correspondentes a cada estudo.

Quadro 1 - Descri¢céo dos estudos selecionados quanto ao autor/ ano, titulo e objetivo.

Autor/ano Titulo Objetivo
o Sobre as ocupacdes de pais | Compreender como se
Oliveira et al., . n
(2024) de criangas com Transtorno | apresentavam as ocupagdes de

do Espectro Autista

pais de criangas com TEA.

A adolescéncia de irmaos

Compreender como

_ de individuos com | adolescentes que tém irmaos
Libio et al., (2024) Transtorno do Espectro [ com TEA vivenciam a
Autista adolescéncia na familia.
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Entender como esses irmaos
percebem as repercussbdes do
TEA na adolescéncia e na
familia e os papéis que
desempenham nesse contexto.

Repercussdes
psicossociais da pandemia
da COVID -19 para mées de
criangas com Transtorno do
Espectro Autista

Compreender as repercussoes
psicossociais da pandemia da
COVID-19 para maes de
criangas com TEA.

Texeira et al.,
(2024)
Estevao et al.,
(2024)

Servicos de urgéncia no
contexto da pandemia de
COVID-19: Vivéncia das
familias de criancas com
autismo

Compreender a vivéncia das
familias de criancas com TEA no
contexto da pandemia de Covid-
19, em servigos de urgéncia e
emergéncia.

Roiz e Figueiredo
(2023)

O processo de adaptacao e
desempenho ocupacional
de maes de criangas no

Investigar a adaptacdo e o
desempenho ocupacional das

transtorno do  espectro | maes de filhos com TEA.
autista
Relagao familia-escola- | |\ o ctinar a relacso entre familia
Cabral et al., |crianga com Transtorno do 9 ¢
. ~_|e a escola no contexto da
(2021) Espectro Autista: percepcao

de pais e professoras

inclusdo com TEA.

Fernandes et al.,
(2021)

Refletir a partir de aspectos
tedrico-praticos sobre desafios e
as possiveis implicagdes da
atual pandemia no cotidiano de
criangas e adolescentes com

TEA, apresentando
possibilidades de cuidado
fundamentadas na Atencao
Psicossocial junto a essa

populacao e suas familias.

Portes e Vieira
(2020)

Desafios  cotidianos e
possibilidades de cuidado
com criancas e
adolescentes com
Transtorno do Espectro
Autista (TEA) frente a
COVID-19

Coparentalidade no
contexto familiar de

criangas com Transtorno do
Espectro Autista

Compreender a percepcao de
pais e maes com filhos
diagnosticados com TEA, de sua
relagdo coparental.

Riccioppo (2023)

Experiéncias de familiares
cuidadores de criangas com
Transtorno do Espectro
Autista e apoio social:
subsidios para o cuidado

Analisar as experiéncias das
familias de criancas com TEA, a
partir da perspectiva do cuidador
principal.

Lelis (2024)

Estudo da populagdo com
Transtorno do Espectro
Autista atendida em clinica

Delinear um perfil e desmontar
as principais dificuldades e
repercussbées do cuidado da
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suplementar de Belo
Horizonte no ano de 2023

pessoa com diagnostico de TEA
e suas familias.

Herr et al., (2024)

Percepcbes de enfermeiros
da atencgao primarias sobre
cuidados as familias de
criangas com  espectro
autista

Compreender a percepg¢ao dos
enfermeiros sobre os desafios
experienciados no cuidado com
as familias de criangas com TEA
na atencao primaria.

Luna et al., (2023)

Percepcbes de maes de
criangcas com autismos
sobre rede apoiadora e
estratégias de cuidado
consigo

Analisar as percepgbdes das
maes de criangas com autismo
quanto a rede de apoio existente
e as estratégias de cuidado para
si que poderiam ser oferecidas
pelos servicos terapéuticos em
sala de espera.

Meireles et al.,

(2023)

Caracteristicas
sociodemograficas e sinais
de depressdo e ansiedade
em maes/ pais/ cuidadores
de autistas

Avaliar o] impacto de
caracteristicas
sociodemograficas sobre a
intensidade de sinais de
depressdao e ansiedade em
maes/ pais/ cuidadores de
autistas.

Estevao (2023)

Vivéncias das familias de
criangas com Transtorno do
espectro autista

Compreender as vivéncias das
familias de criancas com TEA no
contexto da pandemia da
COVID-19, em servicos de
urgéncia e emergéncia a luz da
resiliéncia.

Loos et al., (2023)

Rede de apoio as familias
de criangcas com Transtorno
do espectro autista

Identificar a rede social de apoio
das familias de criangas com
TEA.

Bulhdoes et
(2023)

al.,

A maternidade atipica:
narrativas de uma méae com
trés filhos com Transtorno
do espectro autista

Relatar experiéncias e narrativas
de uma mulher enquanto mée de
trés filhos com TEA.

Faro et al., (2019)

Autismo e maes com e sem
estresse: analise da
sobrecarga materna e do
suporte familiar

Comparar dois grupos de méaes
de criangcas com TEA (com e

sem estresse) quanto a
sobrecarga de cuidado;
autonomia da crianga e

percepcao de suporte familiar.

Convivéncia com filhos com

Desvelar sentidos de maes na

Redon et al, |transtorno do espectro convivancia com filhos
(2020) autista: desvelando acometidos pelo TEA
sentidos do ser-ai-mae P )
Fonte: Elaborado pelo autor (2025).
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No quadro 1, é apresentado cada estudo selecionado para construcido desta
pesquisa. Assim, pode-se constatar de forma unanime os desafios, bem como as
transformacdes pessoais no ambito familiar vivenciados pelos adolescentes que tém
irmaos com TEA, considerando que ha uma potencializacdo das questdes conflitantes
tipicas da adolescéncia. Além disso, as maes de criancas com essa mesma condi¢ao,
mais especificamente no que tange ao desempenho ocupacional das cuidadoras,
acentua-se a baixa produtividade laboral, além de prejuizos significativos em outros
ambitos da vida, como lazer, autocuidado, refletindo também nas condicbes
financeiras (Oliveira et al., 2024; Libio et al., 2024).

O ambito profissional da figura paterna é também uma area afetada, conforme
afirma Oliveira et al. (2024). Para o autor as ocupagdes dos cuidadores,
principalmente se tratando da figura paterna que participa ativamente da criacdo dos
filhos, sdo colocadas em segundo plano para atender as necessidades dos filhos. O
autor traz mais um desafio que se refere a reorganizagdo do dia a dia dos
responsaveis que precisam conciliar trabalho, cuidados pessoais e atender as
demandas dos filhos que possuem primazia frente a complexidade da sua condigdo.

Portes e Vieira (2024), ao abordarem a percepg¢ao dos pais e maes com filhos
diagnosticados com TEA, afirmam que ha uma sobrecarga nas tarefas e uma
mudanca radical na rotina das maes, o que evidencia niveis de estresse elevados e
baixa qualidade de vida. Os autores enfatizam o quanto o modelo parental entre os
casais influencia fortemente no desenvolvimento da crianga, considerando que quanto
maior o estresse, em virtude do desequilibrio na divisado das tarefas, maiores serao os
prejuizos no ambito familiar como um todo.

De acordo com Rendon et al. (2024), tal problematica configura-se enquanto
desigualdade de género, desencadeando uma sobrecarga na mulher, dificultando a
realizacdo dos seus projetos de vida e até mesmo o atendimento de suas
necessidades basicas, mencionadas pelos autores acima referenciados. Dessa forma,
a auséncia de uma rede de apoio com uma rotina bem estabelecida, clareza quanto
ao papel de cada membro, de forma flexivel, bem como organizagao financeira s&o
fatores que intensificam a reconfiguragao da dindamica familiar, resultando também em

conflitos de natureza conjugal.
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Luna et al. (2023) fazem mengdo ao modelo patriarcal muito presente ainda
hoje na sociedade que conserva o papel da mde como a principal cuidadora dos
membros da familia. Esse aspecto cultural tende a romantizar a maternidade, sendo
comumente estendido também ao contexto das maes atipicas que sao negligenciadas
que em sua maioria possuem baixa qualidade de vida marcada por altos niveis de
estresse, adoecimento de natureza psiquica e fisica, assim como prejuizos no ambito
laboral.

A rede de apoio esta além do ambito familiar, uma vez que o fator social
também se faz necessario, nesse contexto, no que diz respeito aos servicos ofertados
pelo SUS, através das politicas publicas. Riccioppo (2023), considera o acesso aos
servigos oferecidos pelos dispositivos sociais desafiador. Para ele, o poder publico se
apresenta de forma insatisfatoria no que diz respeito ao compromisso com as classes
mais vulneraveis, ja que € possivel perceber acentuada dificuldade para acessar aos
servigcos necessarios para um atendimento integral, no qual a pessoa com TEA
necessita, sendo em sua maioria limitados, submetendo-se a filas extensas de espera.

Outro agente responsavel, que, também, compde de forma significativa a rede
de apoio a pessoa com TEA, inclusive como um dos agentes principais no processo
de desenvolvimento, é a escola. Cabral et al. (2021), afirma em seus estudos uma
fragilidade na relagcédo familia e escola frente a complexidade do transtorno, uma vez
que muitas vezes os pais acabam sendo culpabilizados pelas dificuldades de seus
filhos. Contudo, nota-se um baixo nivel de instrugdo por parte de alguns responsaveis
que acabam nao contribuindo de forma satisfatéria com a rotina escolar dos filhos.
Outro agravante destacado no estudo refere-se a caréncia de recursos pedagogicos
adequados para pessoas com neurodivergéncia, assim como a falta de capacitagéo
de algumas cuidadoras que acabam nao contribuindo para um novo formato de
trabalho.

No ambito dos servigos ofertados pela saude é também possivel identificar a
escassez de profissionais capacitados. Bulhdes et al. (2023) e Herr et al. (2024),
apontam em seus estudos essa problematica que intensifica ainda mais os desafios
enfrentados pelo pais, mediante a fragilidade e inseguranga por eles vivenciados.
Ambos os autores fazem mencéao a fragmentacao dos dispositivos indo de encontro

com o atendimento integral a pessoa com o transtorno de espectro autista.
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Fernandes et al. (2021) e Estevao et al. (2024), afirmam que esses servigos no
ambito da saude trouxeram vivéncias ainda mais dolorosas no contexto da pandemia
da COVID-2019, trazendo prejuizos tanto a pessoa com TEA, quanto aos familiares.
Diante da dificuldade de compreenséo do contexto pandémico, estes estavam mais
expostos aos riscos causados pelo virus, dificultando também um manejo adequado
por parte dos dispositivos de saude ja que se tratava de um desafio para toda a
populacdo mundial, afetando a saude fisica e emocional.

Dessa forma, alguns contextos intensificam os prejuizos causados pela
complexidade do transtorno. Os indices mais elevados de depressao, por exemplo,
afetam a maioria dos pais (em destaque, a figura materna) daqueles filhos que
possuem niveis de suporte maior (Meireles et al., 2023). Um ambiente marcado por
altos niveis de estresse também intensifica a sobrecarga, que € um dos fatores
desencadeadores de quadros depressivos (Faro et al., 2019; Rendon et al., 2019).

Em suma, os autores selecionados para a pesquisa em questéo discutem sobre
0 quéao desafiador € para os familiares lidarem com a condigao atipica, refletindo de
forma negativa no seu contexto psicossocial. Os resultados dos estudos apontam a
necessidade de ajustes em toda a conjuntura familiar, reconfigurando uma rotina a ser
adequada para atender as demandas da pessoa com TEA, o que implica em prejuizos
significativos para maioria dos cuidadores, em especial a figura materna, que é

afetada fortemente pela cultura patriarcal, enquanto principal cuidadora.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este artigo teve como finalidade identificar desafios psicossociais enfrentados
pelos familiares de pessoas com autismo, avaliando o impacto deste na dindmica
familiar, tendo sido atingido tal objetivo.

A partir dos resultados encontrados foi possivel perceber baixa qualidade de
vida dos familiares, marcado por altos niveis de estresse; indices mais elevados de
depressao, sendo dado énfase aos contextos nos quais os filhos possuem maior nivel

de suporte. E apontado, ainda, significativo desafio no que tange a reorganizacéo da
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rotina familiar, a fim de conciliar cuidado aos filhos e contexto laboral. Nesta
perspectiva, os autores chamam ateng¢ao para a desigualdade de género, na qual se
percebe sobrecarga a figura da mulher, uma vez que a esta € incumbida socialmente
a acdo do cuidar. E apontado, ainda, auséncia de rede de apoio, sobrecarregando o
familiar, trazendo como consequéncias sofrimento psiquico, baixa produtividade
laboral, prejuizos frente as condi¢des financeiras, dado tratamentos onerosos; além
de dificuldade para um momento de lazer e autocuidado.

Os autores destacam, também, como impacto as familias, conflitos conjugais,
dado a falta de clareza quanto ao papel de cada membro, em um desequilibrio na
divisao de tarefas, responsabilizando sobremaneira a figura da mae pelo cuidado. Tal
dinamica, além de dificultar a realizagdo de seus projetos de vida, traz prejuizos a
rotina de cuidados basicos. No contexto escolar e no ambito de servigos de saude é
destacado a falta de profissionais capacitados, destacando no primeiro caso a
caréncia de recursos pedagogicos adequados para pessoas com TEA. Tal contexto
intensifica o sentimento de vulnerabilidade enfrentado pelos pais, mediante a
fragilidade e inseguranca por eles vivenciadas.

Como limitagcdo nesta pesquisa, destaca-se dificuldade significativa em
encontrar trabalhos nas plataformas digitais. Assim, foi necessaria a mudanga nos
descritores que haviam sido estabelecidos no projeto de pesquisa. Tal problematica
redirecionou o trabalho para a troca de descritores presentes no DECS, apresentando
numero significativo de trabalhos, sendo possivel da continuidade a pesquisa.

Considerando seu carater metodolégico de natureza basica, espera-se com
este estudo contribuir para reflexdes que instiguem politicas publicas voltadas a figura
do cuidador, possibilitando um atendimento integral também aos cuidadores,
juntamente com outros agentes envolvidos: servigos de saude e escolas para juntos

trilharem jornada de respeito e superagao de limites.
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