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RESUMO

Objetivo: Avaliar os fatores associados a sobrecarga de cuidadores de criangas e
adolescentes com transtorno do espectro autista (TEA), identificando quais varidveis
apresentam maior impacto na vida didria desses cuidadores. Métodos: Foram
avaliados 19 cuidadores de criangas com TEA, com idades entre 2 ¢ 12 anos, sendo
18 meninos (94,7%). O diagndstico foi realizado por equipe multiprofissional
e 0s participantes estavam em acompanhamento com neurologista infantil.
As variaveis coletadas incluiram idade e sexo da crianga, presenca de comorbidades
(deficiéncia intelectual, transtorno do déficit de atenc@o e hiperatividade, entre
outras), queixas atuais, tipo de intervencdo em andamento, pontuagao na escala
Childhood Autism Rating Scale (CARS), idade do cuidador, numero de filhos e
renda familiar. A sobrecarga do cuidador foi avaliada por meio da escala Zarit
Burden Interview. Para a analise estatistica, utilizou-se regressao linear com método
de selecdo stepwise, a fim de identificar os fatores significativamente associados
a sobrecarga. Resultados: Apenas a pontuagdo na escala CARS apresentou
associacdo significativa com a sobrecarga do cuidador (p = 0,0077), indicando
que niveis mais altos de comprometimento no TEA estdo relacionados a maior
sobrecarga. As variaveis idade e sexo do paciente, comorbidades, queixa atual,
presenga de intervengao no momento da avaliagao e nivel socioecondmico nao
foram significativas. Conclusdo: A gravidade dos sintomas do TEA, refletida
pela pontuagdo na escala CARS, foi o principal fator associado a sobrecarga dos
cuidadores. Outros aspectos, como idade, comorbidades e nivel socioecondmico,
podem também exercer influéncia, conforme descrito pela literatura, mas nao
demonstraram associagao estatisticamente significativa no presente estudo.

Palavras-chave: Transtorno do espectro autista; Sobrecarga do cuidador;
Estresse psicolégico; Comorbidades; Cuidadores

ABSTRACT

Purpose: To evaluate the factors associated with the burden of caregivers
of children and adolescents with autism spectrum disorder (ASD),
identifying which variables have the greatest impact on their daily lives.
Methods: The study evaluated 19 caregivers of children with ASD,
aged 2 to 12 years; 18 were boys (94.7%). The diagnosis was made by
a multidisciplinary team, and the participants were under the care of a
pediatric neurologist. The variables collected included the child’s age and
sex, comorbidities (intellectual disability, attention-deficit/hyperactivity
disorder, and so forth), current complaints, type of ongoing intervention,
score on the Childhood Autism Rating Scale (CARS), caregiver age,
number of children, and family income. Caregiver burden was assessed
using the Zarit Burden Interview. Statistical analysis used linear regression
with a stepwise selection method to identify the factors significantly
associated with burden. Results: only the CARS score was significantly
associated with caregiver burden (p = 0.0077), indicating that higher
levels of impairment in ASD are related to greater burden. The patients’
age and sex, comorbidities, current complaints, intervention at the time of
assessment, and socioeconomic level were not significant. Conclusion:
The severity of ASD symptoms, reflected by the CARS score, was the
main factor associated with caregiver burden. Other aspects, such as
age, comorbidities, and socioeconomic level, may also exert influence,
as described in the literature, but were not statistically significantly
associated in this study.

Keywords: Autism spectrum disorder; Caregiver burden; Stress psychological;
Comorbidity; Caregivers
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INTRODUCAO

A prevaléncia dos transtornos do neurodesenvolvimento
vem aumentando nos tltimos anos”. Esses transtornos tém
inicio na infancia e influenciam diretamente o desenvolvimento
infantil, sendo caracterizados por desvios ou atrasos em
marcos esperados para cada idade. Como consequéncia,
trazem impactos negativos no desenvolvimento pessoal, na
interag@o social ¢ no desempenho académico e profissional,
afetando a qualidade de vida e o comportamento adaptativo
das pessoas relacionadas®.

Entre esses transtornos, destaca-se o transtorno do espectro
autista (TEA), cuja prevaléncia tem apresentado crescimento
expressivo. Dados do Autism and Developmental Disabilities
Monitoring Network indicam que, nos Estados Unidos, em 2022,
a prevaléncia estimada foi de 32,2 por 1.000 criangas (uma
em cada 31) entre criangas de 8 anos de idade, evidenciando
aumento continuo nas Gltimas décadas®. Em escala global,
revisdes sistematicas apontam prevaléncia média de 0,7%,
com variagdes entre regides geograficas“). No Brasil, o Censo
Demografico de 2022 estimou aproximadamente 2,4 milhdes de
pessoas com diagnostico de autismo, correspondendo a cerca
de 1% da populagao®.

Conforme o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais -DSM-5-Revisado, o TEA caracteriza-se por déficits
persistentes na comunicagdo social e na interagao social em
multiplos contextos, além de padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades, incluindo alteracdes
sensoriais e estereotipias®®. Podem estar presentes especificadores
como déficit cognitivo e de linguagem®”, além de condi¢des
associadas, como epilepsia e disturbios do sono®.

Os sinais do TEA manifestam-se desde a primeira infancia,
com diferentes niveis de complexidade, o que implica demandas
de suporte variadas®. Dependendo do comprometimento, o
desempenho ocupacional de criangas e adolescentes pode ser
afetado, impactando também a vida pessoal e social de seus
cuidadores®. Essas exigéncias, frequentemente prolongadas,
requerem adaptagdes significativas na dindmica familiar®.

Estudos indicam que, em geral, as maes sdo as principais
cuidadoras de criangas ¢ adolescentes com TEA, apresentando
sobrecarga emocional associada a busca por diagndstico
e tratamento, ao sentimento de perda por ndo ter o filho
idealizado, ao estresse, ao medo e ao enfrentamento do
preconceito!?.

Muitas intervengdes para transtornos do neurodesenvolvimento
envolvem a participagdo ativa da familia, tornando relevante
avaliar a sobrecarga dos cuidadores para compreender o
impacto na qualidade de vida familiar e nas intervengdes!'"'?).
Evidéncias sugerem que essa sobrecarga pode ser reduzida
por meio de estratégias de promogao da saude, escuta
qualificada ¢ oferta de servigos especializados voltados a
crianga e ao cuidador?.

Visando a necessidade de melhorar o atendimento a crianga
e ao adolescente com TEA, assim como oferecer um olhar mais
direcionado e qualificado ao cuidador e a familia, identificar
quais variaveis estdo influenciando esse processo ¢ um dos
primeiros passos. O objetivo deste estudo foi avaliar os fatores
associados a sobrecarga de cuidadores de criangas e adolescentes
com transtorno do espectro autista (TEA), identificando quais
as variaveis apresentam maior impacto na vida diaria desses
cuidadores.
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METODOS

Consideracgoes éticas

Estudo realizado de acordo com as normativas da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), submetido a avaliagio
pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicio onde foi realizado,
sob parecer niimero 4.686.520 (CAAE n°45970721.0.0000.5440).
Nao foi necessaria a assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) pelos responsaveis, visto que o estudo
envolveu a coleta de dados descritos em prontuarios médicos e
0s responsaveis, no momento em que adentram na instituicao,
autorizam os dados coletados em ambiente assistencial para
uso em pesquisa.

Desenho de estudo e selecao/caracterizacao da
amostra

Trata-se de estudo observacional transversal, baseado na
analise retrospectiva de dados previamente coletados.

Inicialmente, foram analisados os prontudrios eletronicos de
72 criangas com o diagnoéstico de TEA. Essas criangas foram
avaliadas por equipe multiprofissional e, posteriormente, em
caso de confirmagao do diagnostico de TEA, acompanhadas pelo
médico neurologista infantil em ambulatorio especializado para
o tratamento de tal condigdo. O periodo de dados analisados foi
entre fevereiro de 2018 e fevereiro de 2020. A escolha por esse
periodo deveu-se ao fato de que os resultados necessarios para
esta pesquisa estavam devidamente registrados nos prontuarios
dos pacientes atendidos nesse intervalo. A coleta foi interrompida
em 2020 devido a pandemia de COVID-19, periodo em que o
ambulatorio passou a funcionar de forma emergencial, atendendo
exclusivamente pacientes ja vinculados ao servigco, com foco em
demandas relacionadas a medicacao e comportamentos inadequados.
A partir de 2023, com a reabertura para novos casos, houve uma
reestruturacao nos fluxos de triagem e nos protocolos utilizados,
em fun¢@o das mudancas na demanda e na disponibilidade de
recursos humanos, o que inviabilizou a continuidade da coleta
com os mesmos critérios utilizados anteriormente.

Para inclusdo de participantes, adotaram-se os seguintes
critérios: pacientes com diagnostico de TEA realizado pela
equipe multiprofissional do ambulatorio especializado; idade
entre 2 e 12 anos; pacientes que tinham descrito em prontuario
eletronico os resultados dos instrumentos utilizados neste
estudo. Como critério de exclusdo, estabeleu-se que seriam
os prontuarios com dados incoerentes/duvidosos a respeito do
diagnostico de TEA, ou com dados incompletos e, ainda, com
respostas aos questionarios fornecidas por outra pessoa que
ndo o cuidador principal da crianga.

Dessa maneira, dos 72 prontuarios analisados, a amostra final
foi composta de 19 diades, ou seja, questionarios respondidos
apenas por 19 cuidadores ¢ dados de 19 criangas com idade entre
2 ¢ 12 anos (18 criangas - 94,74% - eram do sexo masculino).

Instrumentos e procedimentos

Por se tratar de uma pesquisa retrospectiva, foram coletados
dados de prontuarios de cada paciente, tanto os dados de
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questionarios respondidos pelo responsavel/cuidador principal,
como aqueles referentes a caracterizagdo da crianca.

Os dados obtidos foram: idade e sexo do paciente; presenga
de comorbidades (deficiéncia intectual, transtorno do deficit
de atencdo e hiperatividade - TDAH, epilepsia e outras
condigdes neuropsiquidtricas); queixa do responsavel no dia
do atendimento em que foram aplicados os questionarios
(ex: queixa de fala/comunicagdo, de sono, de seletividade
alimentar ou outras); presenga de intervengdo no momento da
aplicagdo dos questionarios (ex: psicoterapia, fonoterapia ou
terapia ocupacional); pontuac@o atual na Childhood Autism
Rating Scale (CARS)!"*19; pontuagdo na escala Zarit Burden
Interview*'? e os dados socioedemografico do cuidador (ex:
renda familiar).

- Childhood Autism Rating Scale (CARS)(*!9): seu
objetivo ¢ avaliar a presenca ¢ a gravidade dos sintomas
do transtorno do espectro autista (TEA) em criangas.
Embora tenha sido originalmente desenvolvida com
base nos critérios do DSM-1V, ainda ¢ amplamente
utilizada, mesmo com as mudancas trazidas pelo
DSM-5. Isso ocorre porque a CARS continua sendo
uma ferramenta pratica e confiavel para a triagem do
autismo, ajudando profissionais a identificar sinais do
TEA e classificar a gravidade dos sintomas de forma
quantitativa. Além disso, sua aplicabilidade clinica e
sua correlagdo com os critérios atuais garantem sua
relevancia no diagnoéstico e na avaliagdo da evolucdo
do quadro.

Essa escala possui 15 itens que avaliam 14 dominios de
comportamentos apresentados pelo TEA e um de impressoes
gerais sobre o transtorno. Os 14 dominios avaliados dos
sintomas do TEA incluem a reciprocidade social, imitacdo,
resposta emocional, uso corporal e de objetos, resposta a
mudangas, resposta visual e auditiva, do paladar, olfato e
tato, medo ou nervosismo, comunicagdo verbal e ndo verbal,
nivel de atividade e de consisténcia da resposta intelectual.
A cada dominio, a pontuag@o varia de 1 para comportamento
normal, 2 comportamento leve, 3 comportamento moderado e 4
comportamento grave. O escore final da-se pela soma de todos
os itens, variando de 15 a 60. O nivel de verificagdo da gravidade
dos sintomas € classificado em: de 15 a 30 = sem autismo, de
30 a 36 = autismo leve-moderado e de 36 a 60 = autismo grave.

- Zarit Burden Interview (ZB1)'%'7: instrumento que avalia
a percepgao do cuidador sobre sua sobrecarga no cuidado
de paciente com incapacidades mentais e/ou fisicas
durante as atividades diarias. E um questionario com
22 perguntas que englobam o impacto na vida pessoal
e social, saude fisica e emocional, situa¢do financeira
e relagdes interpessoais.

O escore ¢ feito a partir da pontuacdo em cada item, sendo
que cada item da escala indica com que frequéncia o cuidador se
sentia naquela situacdo. Os itens sdo pontuados de 0 a 4, sendo
0=nunca, 1 =raramente, 2 = as vezes, 3 = muito frequentemente,
4 = quase sempre. No tltimo item (22), a resposta se da pelo
modo da sobrecarga, sendo 0 = nada, 1 = um pouco, 2 ¢
3 = bastante, 4 = muito. O resultado final ¢ contabilizado pela
soma total de todos os itens e varia de 0 a 88. Os resultados
possiveis sdo: menos que 21 = auséncia ou pouca sobrecarga;
21 a40 = sobrecarga moderada; 41 a 60 = sobrecarga moderada
aseverae 61 a 88 =sobrecarga severa. Para a analise estatistica
inferencial, utilizou-se o escore total obtido na escala.

Audiol Commun Res. 2026;31:¢3048

- Questionario sociodemografico/renda familiar: os
dados foram obtidos por meio de instrumento de “renda
familiar” que abordava questdes sobre a identificacdo
do paciente e do cuidador, nivel de escolaridade do
principal cuidador, acesso a saneamento basico, tipo
de domicilio e sua posse, disponibilidade de energia
elétrica, numero de moradores e grau de parentesco,
quantidade de pessoas assalariadas e renda mensal da
familia.

Analise de dados

A estatistica descritiva foi utilizada para a caracterizagdo
da amostra. Para a inferéncia estatistica, utilizou-se o teste de
regressdo linear com método de selegdo stepwise, via Critério
de Informagdo de Akaike (AIC), a fim de encontrar quais das
variaveis pesquisadas influenciaram e estiveram associadas a
sobrecarga do cuidador. As variaveis selecionadas para o modelo
de regressdo foram: escore na escala Zarit Burden Interview,
escore na escala CARS, idade, presenga de comorbidades
(deficiéncia intelectual, TDAH, epilepsia e outras condigdes),
presenga de queixa de fala/linguagem, sono, seletividade
alimentar e/ou comportamental (ex: agressividade/agitagio),
histérico de interveng¢do ndo medicamentosa, idade do cuidador,
numero de filhos e renda da familia.

RESULTADOS

A amostra final foi composta pela diade de 19 cuidadores/19
criangas. Em relacdo a caracterizagdo dos cuidadores, 100%
eram do sexo feminino (idade média de 34,8 anos - desvio
padrdo 5,6). No que se refere a quantidade de filhos, 5 (23,3%)
mulheres tinham apenas um filho (a crianga com diagnostico
de TEA). A renda familiar predominante foi menor ou igual a
dois salarios minimos (42,1%) (Tabela 1).

Em relagdo a analise da sobrecarga dos 19 cuidadores
por meio dos escores na escala Zarit Burden Interview!®'?,
obteve-se a média de 38,3 pontos (desvio padrdo 13,5) (Tabela 2).
Verificou-se predominio de sobrecarga moderada e sobrecarga
moderada a severa entre os cuidadores, representando um total
de 17 cuidadores (89,5%).

Em relagdo a caracterizacdo das 19 criangas com TEA
(Tabela 3) (idade média de 8,4 anos - desvio padrdo 2,9) e 18
eram do sexo masculino (94,7%). Quanto as comorbidades, a
deficiéncia intelectual foi a mais prevalente, estando presentes
em 6 criangas (31%).

A Tabela 4 apresenta o resultado do modelo de regressao
linear que teve como objetivo analisar qual das variaveis dos
cuidadores e das criangas com TEA mais impactava na sobrecarga
dos cuidadores. A variavel mais significativa foi a pontuagao
na escala CARS, com o valor de p=0.0077, demonstrando que
a presenca ¢ a gravidade de sinais/sintomas eram o que mais
impactavam na sobrecarga.

DISCUSSAO

A sobrecarga dos cuidadores de criangas com transtorno do
espectro autista (TEA) ¢ um fendmeno multifacetado, que envolve
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Tabela 1. Caracterizagéo dos cuidadores

. . N=19
Numero de cuidadores Média Desvio Padrao Frequéncia %
Idade do cuidador (mae) 34,8 5,6
Quantidade de filhos
Apenas 1 filho (a crianca com TEA) 5 23,30%
Mais que 1 filho 14 73,60%
Renda Familiar
Nao Especificado 5 23,30%
Menor ou igual a 2 salarios minimos 8 42,10%
Maior que 2 salarios minimos 6 31,50%
Legenda: TEA = Transtorno do espectro autista; % = percentual
Fonte: Elaborada pelos autores
Tabela 2. Resultado da sobrecarga dos cuidadores pela escala Zarit Burden Interview
. . N=19
Nimero de cuidadores Média Desvio Padrao Frequéncia %
Pontuacéo — Zarit Burden Interview 38,3 13,5
Classificacao
Auséncia ou pouca sobrecarga 1 5,20%
Sobrecarga moderada 8 42,10%
Sobrecarga moderada a severa 9 47,40%
Sobrecarga severa 1 5,20%
Legenda: % = percentual
Fonte: Elaborada pelos autores
Tabela 3. Distribuicdo das variaveis de criangas e adolescentes com transtorno do espectro autista
. ) N=19
Numero de criancas e adolescentes com TEA Védia Desvio Padrao Frequéncia %
Idade 8,4 2,9
Sexo
Feminino 1 5,20%
Masculino 18 94,70%
Comorbidades
Deficiéncia intelectual 6 31,50%
Epilepsia 4 21,00%
TDAH 2 10,50%
Queixas atuais de fala/linguagem 13 68,40%
Queixas atuais de sono 6 31,50%
Queixa atual de seletividade alimentar 4 21,00%
Intervencao no momento da aplicagao* 6 31,50%
Pontuacao CARS no momento da 40,7 49
aplicacao*
Classificacao CARS
Autismo leve-moderado 8 42,10%
Autismo grave 11 57,80%

*O preenchimento da escala CARS, assim como os questionamentos a respeito da intervengao e queixas ocorreram no mesmo dia da aplicagao do questionario de
sobrecarga do cuidador

Legenda: TEA = Transtorno do espectro autista; CARS = Childhood Autism Rating Scale; TDAH: transtorno do deficit de atencéo e hiperatividade; % = percentual
Fonte: Elaborada pelos autores

Tabela 4. Resultado da analise inferencial

Estimativa Valor de p
Queixa Fala/Linguagem no momento da avaliacao -1.64 0.9042
Pontuacao CARS no momento da avaliacao 1.04 0.0077*

*Presenca de significancia (o = 0,05) Regressao linear com método de selegao stepwise via critério de selegao AIC (Critério de Informagao de Akaike); na tabela,
dentre todas as variaveis coletadas, sdo apresentadas somente as variaveis selecionadas pelo método de selegéo stepwise

Legenda: CARS = Childhood Autism Rating Scale

Fonte: Elaborada pelos autores
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aspectos fisicos, emocionais, sociais e financeiros. O cuidador
de uma crianga com TEA exerce um papel central no suporte ao
desenvolvimento infantil, sendo frequentemente, também, a mae
ou responsavel primaria'”. Estudos globais revelam que mais
de 45% dos cuidadores experimentam sintomas depressivos, um
indice significativamente superior ao observado em cuidadores
de criangas com outros transtornos do neurodesenvolvimento'®.
Esse elevado nivel de estresse ndo apenas compromete o
bem-estar fisico ¢ emocional do cuidador, mas também pode
afetar diretamente o desenvolvimento da crianga, uma vez que
a qualidade das interacgdes e dos estimulos oferecidos depende,
em grande parte, da satide mental e funcionalidade do adulto
responsavel. Essa perspectiva global evidencia que cuidar de
uma crianga com TEA transcende a assisténcia terapéutica
pontual, configurando-se como um processo continuo e
exigente. A saude mental e a resiliéncia do cuidador tornam-se,
assim, fatores determinantes para a constru¢ao de um ambiente
responsivo e estimulante, capaz de favorecer o desenvolvimento
socioemocional e adaptativo da crianga.

Neste estudo, ficou evidente a sobrecarga enfrentada pelos
cuidadores de criangas e adolescentes com TEA: aproximadamente
90% dos participantes foram classificados com sobrecarga
moderada a severa. Essa porcentagem ¢ semelhante a encontrada
em outros estudos, que também identificaram cerca de 90% de
cuidadores com niveis moderados a intensos de sobrecarga‘'?.
Esses dados reforcam a necessidade de agdes integradas que
considerem ndo apenas as necessidades da crianga, mas também
o bem-estar dos cuidadores, como condi¢ao fundamental para
o sucesso das intervengdes no contexto do TEA.

Em relag@o a caracterizagao das criangas com diagnostico de
TEA, observou-se predominancia do sexo masculino, um achado
amplamente documentado na literatura, e a comorbidade mais
frequente foi a deficiéncia intelectual (31% da amostra deste
estudo). Ser do sexo masculino ¢ considerado um fator de risco
para o transtorno, com taxas de prevaléncia significativamente
mais altas entre meninos do que entre meninas®*®. Essa diferenca
pode ser parcialmente explicada pelo fato de que meninas,
especialmente aquelas com apresentagdes clinicas mais leves,
tendem a manifestar sintomas de forma menos evidente e a adotar
estratégias de camuflagem social, o que dificulta a identificacao
e o diagndstico do transtorno®”. Ja a deficiéncia intelectual,
¢ descrita como uma das comorbidades mais frequentes do
TEA. Atualmente, nos Estados Unidos da América (EUA),
foi observado que 39% das criangas com TEA apresentam a
deficiéncia intelectual como comorbidade®.

Em relag@o a caracterizagdo dos cuidadores, a figura materna
foi a principal responsavel pelos cuidados da crianga/adolescente
com TEA, e a renda média na maioria das familias era de até dois
salarios minimos (ressalta-se que todos os pacientes deste estudo
eram acompanhados por servigo publico). Estudos apontam que
as maes sdo as principais responsaveis pelo cuidado de criangas
e adolescentes com TEA(%132D o que as torna mais propensas
a desenvolverem sobrecarga fisica e emocional.

Segundo estudo!'”, as mées frequentemente assumem a
busca pelo tratamento de seus filhos, adaptam suas rotinas e
dedicam-se intensamente aos cuidados deles, resultando em
um empobrecimento de sua vida social, afetiva e profissional.
Esse acumulo de responsabilidades pode gerar desgaste
significativo, afetando tanto a satide mental, quanto a qualidade
de vida dessas mulheres. Além disso, a sobrecarga materna esta
frequentemente associada a falta de apoio familiar e institucional,
dificultando ainda mais o enfrentamento das dificuldades
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diarias!"?. Dessa forma, a centraliza¢do do cuidado nas maes
reforca desigualdades de género e/ou falta de apoio social e
conjugal®, refor¢cando a necessidade de politicas publicas e
suporte adequado para minimizar os impactos negativos sobre
essas cuidadoras.

A sobrecarga dos cuidadores de criangas com transtorno
do espectro autista (TEA) esta fortemente relacionada a
fatores psicologicos, sociais e econdomicos. Estudos indicam
que a saude mental do cuidador, especialmente a presenca de
sintomas de ansiedade e depressdo, esta diretamente associada
a sua qualidade de vida e, consequentemente, a sobrecarga
vivenciada®. Além disso, o estresse parental e a forma como
o cuidador lida com as adversidades — isto €, suas estratégias
de enfrentamento (coping) — influenciam significativamente o
nivel de sobrecarga®. Dentre as variaveis sociais e econdmicas,
destacam-se o nivel socioecondomico mais elevado e/ou maior
escolaridade, que podem reduzir os niveis de depressao!**%,
auxiliando na melhora da satide mental e no enfrentamento da
situacdo. Além disso, o nivel de suporte familiar e conjugal
também ¢ um fator relevante, visto que a falta de apoio pode
intensificar a sobrecarga®. Tais achados reforgam a necessidade
de intervencdes voltadas ndo apenas a crianga diagnosticada,
mas também ao bem-estar do cuidador, incluindo suporte
psicoldgico e programas de apoio social.

No que se refere as variaveis relacionadas a crianga com
diangostico de TEA, os estudos analisam o impacto da gravidade
do autismo!?, o nivel de autonomia dessas criangas®" e sua
comunica¢ao®. Nesse contexto, a implementacdo de estratégias
de comunicagéo, como o Picture Exchange Communication System
(PECS), pode auxiliar na redug@o desse estresse, promovendo
maior independéncia da crianga e aliviando a carga materna®®.
O uso do recurso da Comunicagao Aumentativa e Alternativa
(CAA), seja em criangas com TEA ou sem, contribui para a
redugdo de comportamentos desafiadores e amplia o vocabulario
expressivo e auditivo das criangas®*®. Embora nem todos
os estudos tenham encontrado uma reducéo estatisticamente
significativa na sobrecarga materna, observa-se uma queda
nos casos de sobrecarga severa e uma percepgao mais positiva
sobre o cuidado entre as maes cujos filhos participaram de
intervengdes com PECS, ou seja, quando a comunicagdo foi
trabalhada por meio da aplicagdo da Comunica¢do Aumentativa
e Alternativa®.

Neste estudo, no modelo final de regressao linear, apenas
algumas variaveis relacionadas a crianga mostraram associagao
significativa com a sobrecarga do cuidador. Especificamente, a
pontuacdo na escala CARS foi a Uinica variavel estatisticamente
associada, indicando que, quanto mais intensos sdo os sinais ¢
sintomas do TEA, maior ¢ a sobrecarga do cuidador. Por outro
lado, fatores como idade materna, renda familiar, presenca de
comorbidades e realizagdo de atendimentos multidisciplinares
ndo apresentaram associacdo significativa. No entanto, destaca-se
que essas variaveis podem estar indiretamente relacionadas a
reducdo dos sintomas do TEA. O acesso a terapias adequadas
pode contribuir para essa redug@o, assim como a presenca de
comorbidades, como TDAH e epilepsia, quando ndo tratadas,
pode impactar negativamente a evolucdo dessas criangas.

Entre as limitacOes deste estudo, destaca-se o tamanho
reduzido da amostra. Atualmente, os artigos publicados sobre
o tema também apresentam amostras limitadas!*!%>>272%) com
numero de participantes semelhante ao deste estudo, ou sdo
baseados em analises qualitativas('®), o que restringe a comparagao
dos achados. Além disso, o delineamento transversal adotado
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impossibilita estabelecer relagdes de causalidade entre as
variaveis analisadas, restringindo as conclusdes a identificacao
de associagoes.

Destaca-se, ainda, que ndo foram observadas associagdes
estatisticamente significativas entre variaveis sociodemograficas e
a sobrecarga dos cuidadores, resultado que deve ser interpretado
com cautela. Tal auséncia de associagdo pode estar relacionada
ao tamanho reduzido da amostra, o que pode ter limitado o
poder estatistico do estudo para detectar possiveis diferengas
entre os grupos analisados.

No entanto, essas pesquisas representam um ponto de
partida para a compreensdo de um tema que se torna cada
vez mais relevante em nossa sociedade. Outro aspecto a
ser considerado ¢ a possivel influéncia de varidveis ndo
controladas, como o nivel de apoio social, o tempo desde
o diagnostico e a presenca de rede de suporte familiar, que
podem interferir na percepgdo de sobrecarga, mas nao foram
incluidas na analise. Adicionalmente, o uso de instrumentos
de autorrelato, embora amplamente empregados na literatura,
pode introduzir vieses relacionados a subjetividade das
respostas e ao estado emocional momentaneo do cuidador
no momento da avaliagao.

Para estudos futuros, sugere-se o acompanhamento
longitudinal das criangas com TEA, avaliando sua evolugao em
termos de autonomia, comunicagao e socializa¢ao, bem como a
progressao da sobrecarga e da qualidade de vida dos cuidadores.
Além disso, € essencial investigar o impacto de intervengdes
voltadas a saude mental nessa populagdo, analisando o processo
de adaptagdo ao longo do tempo, ao invés de focar apenas em
um unico momento. A inclusdo de amostras maiores e mais
heterogéneas, bem como a integragdo de medidas objetivas e
subjetivas de sobrecarga, podera ampliar a robustez dos achados
e favorecer a generalizagdo dos resultados.

Do ponto de vista pratico e politico, os resultados deste estudo
reforgam a necessidade de execugdo de politicas publicas que
oferecam suporte psicologico e social continuo aos cuidadores
de pessoas com TEA. O reconhecimento de que a gravidade dos
sintomas da crianca esta diretamente associada a sobrecarga do
cuidador indica que programas de intervencao devem incluir
ndo apenas o paciente, mas também sua familia, garantindo
acompanhamento multiprofissional e estratégias de cuidado
compartilhado.

Essas evidéncias podem subsidiar gestores e formuladores
de politicas na ampliagdo de servigos de reabilitagdo e de apoio
as familias, contribuindo para a reducao do estresse parental, a
melhoria da qualidade de vida e a maior adesdo aos processos
terapéuticos.

CONCLUSAO

Apresente pesquisa identificou que a gravidade dos sintomas
do transtorno do espectro autista (TEA), mensurada pela pontuagéo
na escala CARS, foi o principal fator associado a sobrecarga
dos cuidadores. Esse achado destaca que, quanto mais intensos
s30 os sinais e sintomas do TEA, maior ¢ o impacto na rotina
e no bem-estar dos cuidadores, especialmente das maes, que,
frequentemente, assumem a maior parte das responsabilidades.
Embora outras variaveis, como idade materna, presenca de
comorbidades e nivel socioecondmico, possam influenciar a
sobrecarga, nao foram observadas associagdes estatisticamente
significativas no presente estudo.
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Diante da relevancia desses resultados, refor¢a-se a necessidade
de aprofundar as investiga¢des sobre a sobrecarga materna
no contexto do TEA, considerando sua complexidade e os
multiplos fatores envolvidos. A ampliacdo das pesquisas nessa
area ¢ essencial para embasar politicas publicas e estratégias
de assisténcia que promovam a qualidade de vida tanto das
criangas com TEA, quanto de seus cuidadores.

Ressalta-se, por fim, a necessidade de estudos futuros com
amostras mais amplas e delineamentos metodologicos mais
robustos, a fim de superar as limitacdes aqui apresentadas e
fortalecer a evidéncia cientifica sobre o tema.
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