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RESUMO 

Objetivo: Esta pesquisa teve como objetivo investigar os impactos do contexto pandêmico sobre a 

saúde e a sobrecarga de cuidadoras de pessoas com Transtorno do Espectro Autista durante o 

período de distanciamento social.  

Método: Trata-se de estudo qualitativo, realizado por meio de 20 entrevistas semiestruturadas com 

cuidadoras de pessoas com TEA, vinculadas à Associação de Familiares e Amigos de Pessoas com 

Autismo e do Centro de Atenção Psicossocial Infanto-Juvenil, de Imperatriz/MA, Brasil. Os dados 

foram submetidos à análise de conteúdo na modalidade temática.   

Resultados: Os resultados evidenciaram que a pandemia de Covid-19 provocou modificações 

significativas na rotina, ocorrendo a intensificação dos cuidados de higiene para evitar o contágio e 

mudanças na rotina escolar e terapêutica, o que elevou a responsabilidade das cuidadoras. Quanto 

ao processo de cuidado, havia pouco ou nenhum suporte familiar, recaindo sobre as mães essa 

tarefa. A sobrecarga dificultou o autocuidado, resultando no adoecimento físico e mental das 

cuidadoras, com diagnóstico de quadros depressivos, de ansiedade e transtorno do pânico. 

Conclusão: Conclui-se que é emergente a necessidade de políticas públicas voltadas aos cuidadores 

e à conscientização dos familiares e da comunidade em geral, quanto ao apoio necessário neste 

processo. 

DESCRITORES:   Cuidador; Fardo do cuidador; Saúde; Transtorno do Espectro Autista; Covid-

19. 

 

ABSTRACT 

Objective: This research aimed to investigate the impacts of the pandemic context on the health 

and burden of caregivers of people with autism spectrum disorder (ASD) during the period of social 

distancing.  

Method: This is a qualitative study, carried out through 20 semi-structured interviews with 

caregivers of people with ASD, linked to the Association of Families and Friends of People with 

Autism and the Center for Psychosocial Care for Children and Adolescents, in Imperatriz/MA. The 

data were submitted to thematic content analysis.   

Results: The results showed that the Covid-19 pandemic caused significant changes in the routine, 

with the intensification of hygiene care to avoid contagion and changes in the school and 

therapeutic routine, which increased the responsibility of caregivers. Regarding the care process, 

there was little or no family support, and the mothers were responsible for this task. The burden 

hindered self-care, resulting in the physical and mental illness of the caregivers, with a diagnosis of 

depression, anxiety and panic disorder.  
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Final Considerations: It is concluded that there is an emerging need for public policies aimed at 

caregivers and the awareness of family members and the community in general, regarding the 

necessary support in this process. 

Descriptors: Caregivers; Caregiver Burden; Health; Autism Spectrum Disorder; Covid-19.  

 

RESUMEN: 

Objetivo: Esta investigación tuvo como objetivo investigar los impactos de la pandemia de Covid-

19 en la salud y la carga de los cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) 

durante el período de distanciamiento social.  

Método: Se trata de un estudio cualitativo realizado a través de 20 entrevistas semiestructuradas 

con cuidadores de personas con TEA, vinculadas a la Asociación de Familiares y Amigos de 

Personas con Autismo y al Centro de Atención Psicosocial Infantil y Juvenil, en Imperatriz/MA. 

Los datos fueron sometidos al análisis de contenido temático.  

Resultados: Los resultados muestran que la pandemia de Covid-19 provocó cambios significativos 

en la rutina de los cuidadores, con la intensificación de los cuidados de higiene para evitar contagios 

y cambios en la rutina escolar y terapéutica, lo que aumentó la responsabilidad. En cuanto al 

proceso de cuidado, hay poco o ningún apoyo familiar, y esta tarea recae en las madres. La carga 

dificulta el autocuidado, resultando en la enfermedad física y mental de los cuidadores, con un 

diagnóstico de depresión, ansiedad y trastorno de pánico. 

Conclusión: Se concluye que existe una necesidad emergente de políticas públicas dirigidas a los 

cuidadores y la sensibilización de los miembros de la familia y la comunidad en general, sobre el 

apoyo necesario en este proceso. 

Descriptores: Cuidadores; Carga del Cuidador; Salud; Trastorno del Espectro Autista; Covid-19. 

 

INTRODUÇÃO 

Pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) apresentam limitações impostas pelo 

transtorno, de acordo com o Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5-TR) 

este transtorno do neurodesenvolvimento interfere em diferentes domínios tais como linguagem, a 

reciprocidade socioemocional, incluindo interações sociais e no comportamento1. Estudo de revisão 

sistemática canadense recente, apontou que cerca de 100 em 10.000, ou seja, uma em cada 100 

crianças em todo o mundo recebe diagnóstico de transtorno do espectro autista. Houve um aumento 

em relação a 2012, em que o relatório de prevalência global mostrava que 62 em 10.000 crianças 

eram autistas2. 

Estudos internacionais3-7 evidenciaram o aumento de sintomas de ansiedade, estresse e 

depressão nos pais de pessoas com TEA durante a pandemia. As áreas de estresse giravam em torno 
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do isolamento, medo do adoecimento, medo dos impactos na saúde mental em decorrência do 

isolamento e finanças4. Pais com crianças com TEA também tiveram níveis mais baixos de 

resiliência e enfrentamento positivo5. A idade, o sexo da criança com TEA e a gravidade de seus 

sintomas teve um impacto significativo no estresse parental e no bem-estar emocional. Além disso, 

o stress parental e o bem-estar emocional foram impactados negativamente pela frequência de apoio 

recebido durante a pandemia8. 

Pesquisa9 realizada na Itália investigou o impacto da pandemia de Covid-19 em indivíduos 

com TEA. Os autores traçaram o perfil sociodemográfico de 527 participantes e verificaram, além 

de aspectos clínicos, o impacto do surto de Covid-19 no bem-estar desses indivíduos. Os resultados 

revelaram que este foi um período desafiador para 93,9% das famílias, pois houve aumento 

significativo nas dificuldades do gerenciamento e organização das atividades diárias. Um aspecto 

relevante desta investigação é que indivíduos com TEA que apresentavam alterações 

comportamentais anteriores ao surgimento da Covid-19 tiveram probabilidade duas vezes maior de 

apresentar problemas de comportamento mais intensos e frequentes desde o início da pandemia, 

interferindo também na dinâmica familiar. 

Pesquisas10-11 anteriores a pandemia identificaram que cuidadores de pessoas com TEA 

apresentam risco elevado para o adoecimento mental comparado à população geral. Os resultados 

de um estudo12 que comparou o nível de ansiedade, esperança e de bem-estar psicológico entre 

mães com filhos autistas e mães com filhos sem diagnóstico de TEA evidenciou que as mães com 

filhos autistas tendem a ter um nível mais alto de ansiedade e mais baixo de esperança e de bem-

estar psicológico. Pesquisadores13 investigaram as relações entre as características do TEA, o 

funcionamento familiar e as estratégias de enfrentamento de cuidadores de crianças com TEA. Os 

resultados apontaram que ter um filho com TEA provoca níveis relevantes de estresse familiar.  

Pais de crianças com TEA consideram o período de mudanças e restrições que se seguiram 

ao início da pandemia desafiadores, exigindo, por parte dos cuidadores, mais comprometimento do 

que antes. Notaram, ainda, dificuldades no gerenciamento das atividades diárias dos filhos, levando 

em consideração que pessoas com TEA têm preferência por rotinas e que a interrupção destas pode 

ocasionar significativas alterações emocionais, podendo desencadear crises9-14.  

A pandemia da COVID-19 intensificou os sintomas autistas e os problemas emocionais e 

levou a mudanças drásticas nas atividades de vida diária. O período prolongado de distanciamento e 

isolamento social interferiu a vida das pessoas com TEA e foi um desafio importante para seus 

familiares, interferindo na qualidade de vida, no bem-estar e na saúde mental dos indivíduos com 

TEA e de seus familiares15. Entretanto, apesar do reconhecimento das limitações impostas pela 

pandemia, da alteração nas rotinas que provocam vulnerabilidade nas pessoas com TEA5 estudos 

nacionais sobre os cuidadores são escassos. 
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Assim, considerando que crianças com autismo têm dificuldades na alteração de rotinas e 

que o contexto da pandemia demandou muitas mudanças que podem ter repercutido na saúde e 

bem-estar de cuidadores de pessoas com TEA, a pergunta norteadora da pesquisa foi: quais as 

repercussões do distanciamento social durante o contexto pandêmico na saúde física e mental de 

cuidadores de pessoas com TEA? Esta pesquisa teve como objetivo investigar os impactos do 

contexto pandêmico sobre a saúde e a sobrecarga de cuidadoras de pessoas com Transtorno do 

Espectro Autista durante o período de distanciamento social.  

MÉTODO 

Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada com 20 cuidadoras de pessoas com transtorno 

do espectro autista (TEA), vinculadas à Associação de Familiares e Amigos da Pessoas com 

Autismo em Imperatriz (AFAGAI) e ao Centro de Atenção Psicossocial Infanto-Juvenil (CAPSIJ). 

A AFAGAI é uma associação, sem apoio governamental, criada por mães e profissionais da área da 

saúde mental de Imperatriz, implantada no ano de 2017. A associação possui a participação de 41 

mães de pessoas com TEA, que se vinculam à associação através de um cadastro prévio, 

contribuindo mensalmente para a manutenção da sede e se unindo com o objetivo de informar e 

conscientizar as pessoas sobre o autismo.  

O CAPSIJ é um serviço vinculado à Prefeitura Municipal de Imperatriz, destinado ao 

atendimento de crianças e adolescentes de 0 a 18 anos com transtornos mentais persistentes, 

incluindo pessoas com TEA. O órgão oferece atendimento multiprofissional, com equipe composta 

por psicólogo, oficineiro, pedagogo, enfermeiro, fonoaudiólogo, educador físico, nutricionista, 

terapeuta ocupacional e psiquiatra. 

Os critérios de inclusão dos participantes foram: estar vinculado a AFAGAI e ao CAPSIJ; 

ser cuidador de pessoa com TEA há mais de dois anos; ter vivenciado o distanciamento social 

durante a pandemia de Covid-19; residir em Imperatriz/MA. Os critérios de exclusão foram: 

cuidadores menores de 18 anos e que tenham diagnóstico de transtorno mental. 

No que concerne ao recrutamento, o acesso às cuidadoras ocorreu por intermédio dos 

responsáveis pelos serviços. O CAPSIJ, por meio da Prefeitura Municipal de Imperatriz, através do 

contato com os setores que respondem por pesquisas desenvolvidas no município na área da saúde: 

o Núcleo de Educação Permanente (NEPS) e o Contrato Organizativo de Ação Pública de Ensino-

Saúde (COAPS). Foi encaminhado ofício com cópia do projeto para os setores NEPS e COAPS, 

sendo autorizada a pesquisa. Na AFAGAI foi realizado contato com a presidência, disponibilização 

de ofício, cópia do projeto e termo de anuência, sendo assim autorizada a realização da pesquisa. 

Para a realização das entrevistas foi feito contato via grupo de whatsapp de mães de pessoas 

com TEA. A partir daí, realizou-se o levantamento de 10 cuidadoras vinculadas a AFAGAI e 10 

vinculadas ao CAPSIJ, que se identificaram voluntariamente, tendo uma representatividade 100% 
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feminina. Na sequência, o convite para a entrevista foi realizado individualmente a cada 

participante pelo whatsapp. Neste contato, observou-se que as mães não estavam indo com 

frequência às instituições em decorrência da pandemia de Covid-19, o que inviabilizaria a condução 

das entrevistas nas instituições.  

Desta forma optou-se pela realização de entrevista no domicílio. Após o aceite de participar 

do estudo, as entrevistas foram feitas conforme a disponibilidade das participantes, nos meses de 

junho e julho de 2021. Foi utilizado um roteiro de entrevista semiestruturado e aplicada uma 

entrevista piloto. As entrevistas duraram em torno de 50 minutos e foram gravadas em áudio para 

posteriormente transcrição.  

Os dados foram submetidos à análise de conteúdo na modalidade temática16, que 

compreende: ordenação, classificação e análise final dos dados. Na etapa de ordenação de dados foi 

feita a transcrição do material empírico e a primeira organização dos dados. Esta fase possibilitou 

uma visão geral do que foi descoberto. Na etapa seguinte, realizou-se a classificação de dados, 

iniciando-se pela leitura minuciosa de cada entrevista, registrando as impressões iniciais, e 

realizando a análise cuidadosa dos registros e o processo classificatório, com a identificação das 

estruturas de relevância. A análise final direcionou uma inflexão sobre o material empírico e o 

analítico, em movimento incessante que se eleva do empírico para o teórico e vice-versa, 

possibilitando uma análise crítica e minuciosa sobre o material. 

Foram atendidos os aspectos éticos das pesquisas com seres humanos em instituições do 

SUS. O projeto foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa sob o CAAE nº. 

44545121.6.0000.5349, tendo sido aprovado sob o parecer número 4.684.154. Os participantes 

foram identificados por letras e números, Participante 1 (P1, P2, P3...). A comunicação dos 

resultados desta pesquisa seguiu as orientações do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative 

Research (COREq). 

RESULTADOS 

 Na análise do material empírico emergiram duas áreas temáticas: saúde e bem-estar e 

sobrecarga das cuidadoras, que serão apresentadas e discutidas na sequência. Na discussão dos 

dados será utilizada a flexão de gênero em razão de todas as participantes serem mulheres.   

Saúde e Bem-Estar das Cuidadoras  

Nessa área temática, serão abordadas as repercussões na saúde das cuidadoras de pessoas 

com TEA. Evidenciou-se que a pandemia alterou a dinâmica familiar no processo de cuidado 

destinado à 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 atenção e diminuindo o tempo para o próprio cuidado com a saúde.  
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O contexto pandêmico trouxe aspectos inesperados com os quais as cuidadoras precisaram 

lidar devido às adaptações decorrentes do distanciamento social: 

Eu chorava, não 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 esforço para a reorganização do cuidado: 

[...] foi bem complexo. O sofrimento de estar sozinha, o sofrimento de estar isolado, estar 

longe da família, o sofrimento de não poder estar com uma pessoa perto, da dor, do cansaço, do 

destruimento que ele vai trazendo para a pessoa (P1). 

Percebi ele mais estressado (marido), eu percebi meu filho lá dentro do quarto trancado o 

dia todo, ficava mais no quarto, não saia, não se sentia bem (P2). 

As mães relataram, ainda, o temor diante do contágio e da possibilidade da morte:  

[...] medo de sair e eles que Deus me livre [...] acabarem pegando esse vírus (P1). 

[...] eu não vou para lugar nenhum e ainda tenho medo que venha para dentro da minha 

casa aquilo que não é bom, e acredito que foi por isso que eu adoeci (P2).  

Me abalou muito em todos os aspectos, principalmente o medo de morrer e deixar o filho da 

gente sozinho, porque para uma mãe que tem um filho numa condição especial seja ela qual for, a 

preocupação da gente é o medo de morrer e quem vai cuidar (P17).  

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

O fato de uma das mães ter tido Covid-19 também foi destacado:  

Quando tive Covid, não passei um dia sem lavar roupa, sem limpar a casa. Eu faço aquilo 

que dou conta de fazer, mesmo doente. Mas não deixo de fazer (P6).  

 Na presente investigação, as cuidadoras deixaram de fazer atividades que lhes 

proporcionavam bem-estar, devido à condição do filho, incluindo comportamento de hetero e 

autoagressividade: 

Só que aí ele acaba machucando e aí ele machuca a criança e os pais da criança me 

machucam. Por isso eu não levo mais (P6).  

Houve relato de dificuldades na vida social, em manter atividades de lazer e até mesmo 

religiosas: 

Eu não conseguia ficar (em festas), e para não deixar ele agitado eu preferia não 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 levá-lo, mas ele nunca fica. 

Então assim, ficava correndo com ele na igreja para dentro e para fora... você deixa de fazer 

muitas coisas (P7).  
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Algumas participantes relataram que os filhos eram afastados de outras crianças, por 

preconceito de algumas pessoas ou até mesmo dos familiares:  

Aí as mães afastam as crianças, não deixa ele à vontade… às vezes, ele quer brincar… Por 

isso eu não levo mais (P8); 

havia muito preconceito, assim. E aí a gente foi deixando de frequentar a igreja, de sair 

para lanchonete, porque ele ia na mesa de um, de outro, e aí as pessoas se sentiam incomodadas, 

às vezes até mesmo na casa dos parentes da gente (P18); 

Complicado porque se a gente vai no shopping com o J. ele está de boa e de repente [...], 

daí tem os olhares também (P7);  

Gostava de ir no almoço da minha família, mas se for para não levar eles, prefiro nem ir. 

Sabem que os meninos são assim, nem chamam (P3).  

O prejuízo no autocuidado e o nível de dependência dos filhos, repercutiu na saúde das 

cuidadoras:  

Comecei a sentir uns problemas de pele, apareceu umas manchas, fui ao dermatologista 

que passou exame de biópsia e descobriu o que era [...] mas ela é causada por estresse (P1);  

Fiquei ansiosa, eu não dormia, eu passei mais de uma semana sem dormir à noite e nem 

durante o dia (P2);  

Eu fui diagnosticada com ansiedade e com síndrome do pânico. Eu acredito que de uma 

certa forma a pandemia provocou isso (P5);  

Eu não dormia, eu era tipo um zumbi, de olheiras até a boca, porque ele não dormia (P13). 

A necessidade de cuidado com os aspectos emocionais e com a própria saúde mental ficou 

evidente nos relatos dos participantes:  

Às vezes eu preciso conversar com um psicólogo e eu não posso, eu não tenho psicólogo. A 

psicóloga do postinho me encaminhou, ela me ouviu pouca coisa (P2);  

Gostaria de ajuda psicológica [...] porque eu acredito assim que o cuidado com as mães 

cuidadoras é de extrema importância [...] o índice de suicídio em cuidadores é alto, e eu até me 

assustei, meu Deus se uma mãe pensa em tirar sua própria vida porque está cansada, como que vai 

ficar aquele filho? (P7).  

O que é que eu estou fazendo nesse mundo, minha vida é uma porcaria, eu estava 

depressiva (P16).  

 As questões de saúde de natureza física também foram mencionadas: 

Eu sinto muita dor tanto no braço como no joelho. E eu acho que é por conta do peso 

(obesidade), dor na coluna (P5).  

Eu sentia muita dor de cabeça, não conseguia dormir, a cabeça doendo muito (P8).  
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Eu tenho um sério problema na coluna. [...] Eu estou andando, graças a Deus, mas eu 

tenho uma hérnia na coluna (P11).  

Em contrapartida, uma participante relatou melhora no autocuidado:  

Foi na pandemia que as coisas ficaram no seu devido lugar, por incrível que pareça, ela 

trouxe benefícios para minha saúde [...] inclusive com minha saúde física, pois eu tenho conseguido 

eliminar peso, que era uma coisa que eu queria muito [...] eu comecei a cuidar mais de mim sabe, 

até para cuidar dele (P7). 

Por outro lado, algumas participantes precisaram recorrer a tratamentos medicamentosos em 

virtude do isolamento social. 

Eu ainda cheguei a ir ao CAPS-III, tomei medicação, mas aí eu deixei de ir, deixei de tomar 

o remédio (P5).  

Senti um pânico e eu tive que tomar remédio (P4).  

Isso afetou demais, tanto que hoje eu estou tomando remédio para ansiedade, [...] só que eu 

tive que tomar, eu não estava suportando mais, e até hoje [...] (P16).  

A gente fica tomando remédio sem prescrição médica, porque é difícil (P2).  

As demandas de saúde mental aparecem de forma recorrente nas falas das participantes:  

A minha questão mesmo foi a minha saúde mental, que eu não fiquei bem. Eu consegui ficar 

bem depois de um ano cinco meses (P4).  

O médico disse que eu estava bem, mas meu psicológico não estava, [...] estava a tempo de 

chegar numa depressão (P8).  

A questão da saúde é mais psicológica mesmo, do que propriamente física (P11).  

A saúde física e emocional das cuidadoras foi afetada. Embora este fenômeno não tenha 

estado atrelado exclusivamente ao fato de os filhos terem TEA, mas também às repercussões que o 

isolamento social trouxe para suas vivências.  

Sobrecarga das Cuidadoras 

Essa área temática aborda a sobrecarga vivenciada pelas cuidadoras de pessoas com TEA. 

São apresentados aspectos da rotina de cuidados, descrevendo como a pandemia interferiu nesse 

contexto, sobre a estrutura e o suporte familiar em relação a esse cuidado e como essa dinâmica 

interferia na vida da cuidadora. As entrevistadas desta pesquisa eram todas do sexo feminino, sendo 

18 mães, uma avó e uma tia. As dificuldades com o suporte e apoio social se configuraram como 

um desafio para as cuidadoras. As participantes referiram que os familiares muitas vezes não 

demonstram habilidades para lidarem com pessoas com autismo, ou por não aceitarem ou não 

entenderem que esses têm suas peculiaridades:  
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As pessoas não têm as técnicas, minha mãe o chamou, perguntou [...] aí ele não respondeu 

[...] expliquei para ela, olha mãe quando a senhora falar com ele e ele não lhe responder, não é 

porque ele não quer lhe atender (P18).  

Uma demanda desafiadora da pandemia foi o fato de as instituições escolares terem 

suspendido atividades presenciais, na pandemia, exigindo mais esse acompanhamento domiciliar:  

Na hora das atividades, é mais trabalho, é mais estresse e é isso mesmo, a minha maior 

queixa (P11).  

A gente teve que entrar com a parte de ser professora, de ensinar de passar o conhecimento 

escolar (P18).  

O que atrapalhou foi a questão de não ir para escola (P9).  

Dentre as dificuldades apontadas, estavam a falta de apoio dos profissionais e a ausência de 

conhecimento técnico:   

A psicopedagoga me passou uma relação de tarefas para trabalhar com ele, mas ele não 

estava colaborando, sabe, e eu na TPM fico daquele jeito, perco a paciência e me estressei, assim 

querendo impor à força para ele fazer (P7).  

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). 

As mães mostraram significativamente mais estresse do que os pais, demonstrando que os 

pais estavam mais comprometidos com a atuação profissional fora de casa:  

Meu marido trabalha muito; tem dia que ele sai às seis da manhã e chega às dez da noite. 

Então, não tem outra pessoa para fazer, e os meus filhos precisam de mim (P6).  

Algumas cuidadoras sentiam as deficiências das crianças como falhas suas, podendo deixá-

las suscetíveis a problemas emocionais:  

Eu não me acho suficiente para ele (esposo) e nem para os meus filhos, eu sempre acho que 

estou falhando em alguma coisa (P11).  

Eu me senti muito impotente, eu comecei a achar que eu não ia dar conta, eu comecei a 

ficar depressiva (P16).  

Em alguns contextos familiares houve a ausência do pai:  

[...] o pai não assume a responsabilidade de pai de autista, a gente fica sempre com a 

carga, a sobrecarga é toda das mães (P13). 

No início que foi descoberto que o M. tinha autismo, o filho mais velho não entendia, o pai 

acho que até hoje não entende e assim, é eu mesmo, eu que tenho que estar de olho aberto [...] cada 

momento, cada fracasso, cada coisa boa (P2).  

Mesmo quando o pai era presente, as demandas maiores recaíam sobre as mães:  
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A minha vida fica dividida para os filhos e para o marido. Porque o marido faz um erro, os 

filhos não aceitam, aí vem e fala para mim que ele errou. Aí os filhos fazem o erro e o marido vem 

para mim para eu falar com os filhos [...]. Então eu fico no meio (P2). 

Os relatos evidenciam que a maior parte das figuras masculinas não demonstrava 

participação efetiva para lidar com a criança autista, assim, os cuidados recaíram sobre a cuidadora, 

que quase sempre é a mãe, avó ou filha.  

Para eu trabalhar, já tenho que ter um apoio, que a minha mãe, que fica aqui com eles (P1).  

Eu não tenho suporte, a não ser a minha mãe (P16).  

Houve relatos que apontaram apoio familiar, contudo bem restrito. Em alguns casos, a 

família não compreendia as características e os comportamentos da pessoa com TEA, o que gerava 

estresse nas cuidadoras:  

Eu me sinto sobrecarregada nessa questão [...] de não ter um acolhimento da família (P9). 

Para controlar e aí, às vezes, ele só me quer, não quer o pai dele, aí é assim, então eu tive 

que mudar completamente a minha vaidade (P10). 

O estresse que eu sinto às vezes é aquela relação 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 está ligada aqui nele, eu não desligo dele [...].  Então assim, eu me sinto 

sobrecarregada (P9).  

A sobrecarga de tarefas afetou o autocuidado, como evidenciado no relato:  

Antigamente eu era mais vaidosa, gostava de me arrumar, agora não [...] E antes, quando 

eu ia sair me arrumar me maquiava toda, agora não (P5). 

Além disso, algumas mães abriram mão de oportunidades profissionais para cuidar 

integralmente da pessoa com TEA: 

Eu tive várias oportunidades de emprego na área de enfermagem, mas não quis [...], porque 

eu quero estar acompanhando (P10).  

Pode-se observar nos relatos, que a dedicação ao cuidado exclusivo foi algo complexo para 

as cuidadoras:  

Não é fácil [...] Mas a gente pede força para Deus, para continuar e ter sabedoria para 

cuidar dele. Que fácil, não é? Não vou mentir (P3).  

A sobrecarga das cuidadoras foi destacada de forma recorrente, pois a busca por assistência 

e cuidado à pessoa com TEA implicava em exaustão, interferindo na disposição para os cuidados 

com a própria saúde 

Eu fico tão cansada, que quando é para buscar para mim, eu acabo não indo (P6). 

Passei 7 anos sem fazer preventivo, porque deixava as prioridades deles na frente da minha 

(P17).  
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Além da sobrecarga da própria dinâmica do cuidado com os autistas, este espaço também 

pode ser de mobilização social e união entre as cuidadoras fora do contexto familiar.  

O pessoal da AFAGAI também me dá uma força (P7). 

Tenho suporte do grupo, da AFAGAI. Que é muito bom ali, porque você desabafa [...] 

aquele momento você fala tanto das frustrações também como dos das conquistas também, que 

ajuda bastante. Tem o CAPS também que me ajuda (P9).  

Por outro lado, uma das cuidadoras apontou não compartilhar muito com essa rede de apoio, 

apesar de frequentar o grupo da instituição:  

Acho que o grupo que a gente tem [...] não sei se AFAGAI seria um grupo com as mães, não 

sei, mas num seria de compartilhar muita coisa não (P15).  

Outra mãe referiu buscar suporte em redes sociais:  

Eu sigo muitas páginas, muitos profissionais que aconselham, então não tem desculpa, aí a 

gente tenta fazer, colocar em prática (P8).  

A realidade vivenciada pelas participantes junto à pessoa com TEA e suas particularidades, 

implicam, independente do contexto pandêmico, em desafios de atenção e cuidado. A pandemia 

agravou o nível de sofrimento existente, pois a mudança exigida pelo distanciamento social, somada 

à ausência de suporte e compreensão dos familiares repercutiu na saúde física e emocional das 

cuidadoras. 

DISCUSSÃO 

A experiência de ter um filho autista foi intensificada diante das adaptações necessárias ao 

contexto pandêmico. A literatura sobre a maternidade atípica ainda é escassa, em contraste aos 

textos que enfatizam a “mãe ideal” e o “filho ideal”. Neste sentido, a maternidade retratada não 

encontra ressonância na realidade de cuidados que um filho autista necessita17.  

 O impacto da Covid-19 no bem-estar dos cuidadores durante a pandemia foi significativo, 

como as dificuldades de gestão das atividades diárias e do manejo de problemas de comportamento 

da pessoa com TEA9. Nesse contexto, a pandemia trouxe alta prevalência de sintomas de ansiedade, 

depressão e aumento do estresse nos cuidadores de crianças com necessidades especiais, incluindo 

TEA3,18,19,20. 

Pesquisa7 longitudinal realizada na França comparou os níveis de ansiedade e depressão em 

mães e pais de autistas. Os resultados apontaram que as mães tiveram níveis mais elevados de 

ansiedade depois do período de lockdown.  Os níveis de ansiedade e depressão dos pais foram mais 

baixos durante o confinamento em comparação com a última visita de pesquisadores do estudo de 

coorte ELENA, que coincidiu em 96% com o diagnóstico de TEA da criança. Os níveis de 

ansiedade e depressão foram mais pronunciados nas mães e significativamente associados aos 
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comportamentos desafiadores da criança, ao teletrabalho dos pais e ao conhecimento percebido 

sobre a COVID-19.  

Estudo20 realizado com dois grupos de cuidadores de pessoas com e sem TEA investigou a 

saúde mental destes participantes em termos de estresse, ansiedade e depressão, considerando as 

demandas específicas associadas ao TEA. Os resultados indicaram que no grupo de cuidadores de 

pessoas com TEA 60% estavam com sintomas de depressão, 76,67% com sintomas de ansiedade e 

80% com sintomas de estresse. Do grupo B, sem TEA, 44,68% estavam com sintomas de 

depressão, 46,81% com sintomas de ansiedade e 70,21% com sintomas de estresse. A pesquisa 

evidenciou os desafios enfrentados pelos cuidadores, destacando a importância de intervenções e 

apoio para minimizar os impactos psicossociais neste grupo específico.  

Outro aspecto apontado foi o medo da morte, agravado por informações falsas e/ou 

duvidosas sobre fatores relacionados à transmissibilidade do vírus e às altas taxas de mortalidade22-

23. O medo do contágio de uma doença é apresentado como causador da ansiedade23. Nesse sentido, 

pesquisadores13 alertaram sobre o risco relacionado à saúde mental dos cuidadores durante o 

período de distanciamento social. O medo é uma forma de mecanismo adaptativo, importante para a 

sobrevivência e passa por processos biológicos de preparação para uma resposta a eventos 

potencialmente ameaçadores. Em situações de cronicidade, torna-se prejudicial e pode ser um 

componente relevante no acometimento de vários transtornos psiquiátricos22. 

Esta realidade foi intensificada na pandemia, os pais também foram afetados negativamente 

pela mudança na gravidade dos comportamentos das crianças com TEA8. Pais com crianças com 

TEA experienciaram níveis mais baixos de resiliência e enfrentamento positivo e utilizaram 

estratégias negativas, em comparação com pais com crianças com desenvolvimento normal5. Além 

disso, as estratégias de enfrentamento, o envolvimento nos cuidados, o trabalho da mãe, o número 

de filhos, a idade e o nível funcional da criança autista afetaram a carga de cuidado imposta a essas 

mães24.  

As dificuldades relatadas pelas cuidadoras de saídas sociais e o escrutínio de olhares das 

pessoas sobre os comportamentos foram reportados em outro estudo13. Os autores identificaram que 

os pais se viam inadequados para lidar com os comportamentos apresentados pela criança, 

dificultando as saídas sociais para as famílias. Os enfermeiros pediátricos podem proporcionar um 

ambiente de apoio, mediante o aconselhamento e a capacitação destas mães com vistas a promover 

a adaptação e participação delas no cuidado de crianças com autismo24. 

Pesquisa25 comparando a qualidade de vida (QV) de mães e pais evidenciou que as mães 

perceberam um impacto significativamente maior do TEA na sua qualidade de vida do que os pais. 

Tanto para as mães quanto para os pais a percepção sobre o impacto na qualidade de vida não 

estava associada à idade dos filhos ou à gravidade dos sintomas autistas. Os fatores que foram 
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associados que tiveram um impacto na QV foram ser membro de uma associação familiar, ter tido 

capacitação em TEA e ter sofrido ruptura na atividade profissional. A pesquisa em tela identificou 

que as cuidadoras tiveram apoio da AFAGAI, diferente dos resultados de outro estudo8 em que os 

pais tiveram a exacerbação do estresse pela ausência de apoio.  

Entretanto, outras pesquisas identificaram que quanto mais graves os sintomas do indivíduo 

com TEA, maior o grau de estresse por parte do cuidador4,8,24. Cuidadores de indivíduos com TEA 

apresentaram-se mais ansiosos, estressados e depressivos no contexto pandêmico, devido à 

sobrecargas físicas e emocionais. Além disso, apresentaram pior qualidade de vida neste período 

quando comparado a pais de crianças com outros transtornos e com desenvolvimento típico26. 

Em contrapartida, outro estudo27 que objetivou compreender as experiências parentais de 

mães e pais de crianças com TEA evidenciou que filhos de pais que relataram menor quantidade de 

estresse, maior sentimento de competência e uso de estratégias parentais responsivas e diretivas, 

denominado de perfil adaptativo, tinham filhos com problemas comportamentais menos graves e 

sintomas de autismo. Os resultados apontaram que se um dos pais estivesse na categoria de perfil 

adaptativo, as crianças responderam e se saíram melhor, em comparação com quando ambos os pais 

se enquadravam nessa categoria. Outros achados sugerem que a experiência parental não é 

caracterizada monoliticamente pelo estresse. Pais (33%) e mães (41%) que relataram baixos níveis 

de estresse eram responsivos aos sentimentos e necessidades da criança e tinham sentimentos 

subjetivos de competência parental.  

As principais dificuldades enfrentadas pelas crianças autistas durante o confinamento 

decorriam da mudança de rotina, da falta de serviços de educação especial, da limitação de espaço 

físico e de questões relacionadas à alimentação e ao sono. Além destas, algumas crianças 

experimentaram um agravamento nos domínios comportamental, social e de desenvolvimento. 

Outras, ao contrário, superam os desafios das mudanças e tiveram benefícios. Isso estava 

relacionado à maneira como os pais lidavam com a situação, como a adaptação às necessidades da 

criança, a sua própria criatividade e desenvoltura, e uma perspectiva geralmente positiva28.   

Os enfermeiros podem apoiar as famílias por meio da identificação precoce do transtorno, 

suporte para apoiar o diagnóstico e a intervenção precoce, através de políticas para famílias de baixa 

renda e através de uma maior consciencialização sobre o TEA grave e o seu impacto na criança e na 

família29. A promoção da parentalidade positiva por enfermeiros da Atenção Básica, mediada pela 

criação de vínculo, confiança, acessibilidade e conhecimentos aprofundados sobre o tema, pode 

subsidiar ações mais assertivas para a realização de intervenções com as famílias30. 

Considera-se uma limitação do estudo, o fato de todas as participantes estarem vinculadas a 

entidades de apoio a portadores de TEA. Assim, sugere-se a realização de pesquisas semelhantes 

com pais sem a rede de apoio oferecida por associações e no contexto pós-pandemia que possam 
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oferecer novos indicadores para investigações que contribuam para a compreensão e ações 

promotoras de saúde para essa população.  

CONCLUSÃO 

A sobrecarga de criar uma criança com as exigências inerentes aos cuidados requeridos pelo 

TEA, com apoio escasso, intensificou-se diante das demandas adicionais do contexto pandêmico. 

As cuidadoras participavam de uma associação de apoio a familiares, sem apoio governamental, 

que prestava acompanhamento sistemático aos filhos, com profissionais de serviços de saúde 

mental, na qual encontraram suporte durante a pandemia.  

Ser cuidador de uma criança com transtorno do espectro autista mostrou ser efetivamente 

um desafio, demandando sensibilidade e dedicação. As dificuldades dos familiares, por não 

compreender e não saber lidar com a pessoa com TEA, ou até mesmo não aceitar a sua condição 

acabou gerando sobrecarga a quem assumiu este cuidado. A ausência de suporte familiar e social, 

atrelados à discriminação, ao estigma e ao preconceito agravaram os impactos provocados pelo 

diagnóstico. Diante da situação de vulnerabilidade infantil, muitas mães passaram a dedicar-se 

integralmente às crianças, acumulando as responsabilidades pelo cuidado da casa, da família e do 

filho com TEA.  

O contexto pandêmico agravou esses fatores, em especial, por adicionar demandas escolares 

e terapêuticas. O distanciamento social interferiu no autocuidado e gerou repercussões na saúde 

física e mental das cuidadoras, o que levou muitas a buscarem os Centros de Atenção Psicossocial 

ou ajuda profissional. Em algumas situações, fez-se necessário o uso de medicação psiquiátrica para 

o controle de sintomas ansiosos e depressivos. Somou-se a isso a sobrecarga que recai, geralmente, 

sobre um membro da família, a mulher, o que evidenciou as questões de gênero envolvidas no 

cuidado.  

Espera-se que os resultados deste estudo possibilitem o planejamento de estratégias de 

cuidado e promoção da saúde para os cuidadores, tanto nos aspectos físicos quanto emocionais. 

Além disso, torna-se importante o desenvolvimento de políticas públicas de promoção de saúde e 

prevenção de adoecimento que favoreçam as cuidadoras de pessoas com TEA. Há, também, 

necessidade de promover campanhas de educação em saúde, com vistas a divulgar informações 

sobre o TEA e a redução do estigma da sociedade para com as pessoas portadoras e seus familiares.  
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