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RESUMO: No Sertado do Pajeu, o sofrimento e a pressao enfrentados por méaes de criancas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA) constituem um desafio consideravel para a saude
publica e para a rede de suporte social. A realidade cotidiana dessas mulheres é marcada
pela escassez de servigos especializados, pela caréncia de profissionais capacitados e
pela dificuldade de acesso a terapias multidisciplinares, frequentemente concentradas em
centros urbanos distantes. Ademais, as barreiras sdo ampliadas por fatores socioeconémicos
e culturais, que impdem restricdes financeiras e emocionais que afetam diretamente o
bem-estar da familia. O estigma social associado ao TEA ainda existe, o que intensifica o
isolamento das maes e torna mais dificil a criacdo de redes de apoio comunitarias. A falta de
politicas publicas direcionadas e de estratégias de acompanhamento constante na atengao
primaria contribui para que essas necessidades fiquem ocultas e intensifica os efeitos fisicos
e psicolégicos sobre as cuidadoras. Esses desafios aumentam o sofrimento das mulheres
e afetam a qualidade de vida das familias, evidenciando a urgéncia de politicas integradas
que considerem as especificidades regionais, reforcem a rede de apoio e diminuam as
desigualdades.

PALAVRAS-CHAVES: Tristeza. TEA. Sertdo Pajeu.

SUFFERING AND BURDEN OF MOTHERS CARING FOR CHILDREN WITH AUTISM
SPECTRUM DISORDER IN THE SERTAO DO PAJEU

ABSTRACT: In the Sertdo do Pajeu, the suffering and pressure faced by mothers of
children with Autism Spectrum Disorder (ASD) represent a considerable challenge for
public health and the social support network. The daily reality of these women is marked
by the scarcity of specialized services, the lack of trained professionals, and the difficulty in
accessing multidisciplinary therapies, which are often concentrated in distant urban centers.
Furthermore, these barriers are compounded by socioeconomic and cultural factors, which
impose financial and emotional constraints that directly affect family well-being. The social
stigma associated with ASD still persists, intensifying the isolation of mothers and making
it more difficult to build community support networks. The absence of targeted public
policies and continuous follow-up strategies in primary care contributes to leaving these
needs unaddressed and exacerbates the physical and psychological effects on caregivers.
These challenges heighten the suffering of women and negatively impact the quality of life
of families, highlighting the urgency of integrated policies that consider regional specificities,
strengthen the support network, and reduce inequalities.

KEYWORDS: Sadness. ASD. Sertao do Pajeu.

INTRODUGCAO

Cuidar de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) gera grandes demandas
para as familias, com as maes geralmente assumindo o papel principal de cuidadora.
No Sertdo do Pajeu, essas mulheres lidam com dificuldades consideraveis devido as
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caracteristicas socioecond6micas, culturais e geograficas da area, que intensificam o
sofrimento e a pressao relacionados ao cuidado (Silva, 2022). As maes enfrentam jornadas
cansativas e se preocupam constantemente com o desenvolvimento de seus filhos, além
de lidarem com desafios na educacgédo, no acesso a terapias e na preservagao de sua
prépria saude fisica e mental (Costa et al., 2021).

Afalta de servigos especializados e de profissionais qualificados em TEA, concentrados
em centros urbanos afastados, restringe o acesso ao diagndstico precoce, ao tratamento
com multiplas especialidades e ao acompanhamento constante. Além disso, ha o estigma
social associado aos transtornos do neurodesenvolvimento, que leva ao isolamento
familiar, limita as redes de apoio e gera uma sensagao de sobrecarga emocional (Almeida,
2020). Aspectos econémicos, como renda insuficiente e despesas relacionadas a terapias
e transporte, agravam os desafios e intensificam o efeito psicolégico sobre as cuidadoras.

Além dos desafios estruturais e sociais, a falta de politicas publicas regionais
voltadas ao suporte familiar e a atengao primaria contribui para a falta de visibilidade dessas
necessidades, o que dificulta aimplementacao de intervengdes eficazes e o desenvolvimento
de estratégias de acolhimento e suporte psicossocial. Entender esses fatores é fundamental
para fortalecer a rede de cuidado, implementar programas de orientagao, capacitagao e
suporte emocional as méaes e garantir qualidade de vida para as criangas com TEA e seus
cuidadores.

E essencial implementar politicas publicas integradas, culturalmente sensiveis e
adaptadas a realidade do Sertdo do Pajeu para aliviar a sobrecarga, minimizar o sofrimento
das maes e assegurar o desenvolvimento integral das criangas. Isso destaca a necessidade
de uma abordagem que una de forma coordenada e eficaz saude, educagao e assisténcia
social (Santos, 2022).

OBJETIVO

Este estudo visa analisar os fatores socioculturais e os principais obstaculos
enfrentados por maes que cuidam de criangas com Transtorno do Espectro Autista na
regiao do Sertdo do Pajeu. O objetivo é entender como as desigualdades sociais, a falta
de servigos especializados, o estigma social e as barreiras econbmicas e geograficas
impactam a sobrecarga, o sofrimento emocional e 0 acesso a cuidados adequados. Além
disso, busca-se identificar estratégias para fortalecer a rede de apoio familiar, expandir o
acolhimento psicossocial e melhorar a qualidade de vida das cuidadoras e das criangas
assistidas.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva e qualitativa fundamentada em uma reviséao
narrativa da literatura cientifica divulgada entre 2015 e 2025. Recorreu-se as bases de
dados PubMed, SciELO, LILACS e Cochrane Library, utilizando os seguintes termos:

” ” o«

“Transtorno do Espectro Autista”, “maes cuidadoras”, “sobrecarga”, “sofrimento emocional”,
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“Sertdo do Pajeu” e “apoio familiar”. A analise se concentrou nos obstaculos que as
cuidadoras enfrentam, como dificuldades de acesso a servigos especializados, restricbes
socioecondmicas, preconceito social, isolamento familiar e falhas nas politicas publicas de
apoio a criangas com TEA. Dois pesquisadores realizaram a selegcéo e analise dos estudos
de forma independente, priorizando as pesquisas mais significativas para o contexto do
Sertdo do Pajeu que tratavam de estratégias de apoio psicossocial, educagao e cuidado
integral as familias.

RESULTADOS E DISCUSSOES

No cenario do Sertao do Pajeu, o sofrimento e a pressao enfrentados por maes que cuidam
de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) sdo complexos e interconectados,
abrangendo aspectos socioecondmicos, culturais, estruturais e emocionais.

1. Sobrecarga emocional e fisica

Pesquisas mostram que muitas maes relatam sentir-se constantemente cansadas,
ansiosas, irritadas e com sintomas depressivos devido as demandas constantes do
cuidado. A gravidade dessa sobrecarga esta ligada a demanda de monitoramento continuo
da crianga, a complexidade em equilibrar cuidado, trabalho e obrigagdes familiares, além
da inquietacdo em relagao ao futuro e ao progresso da crianga (Costa et al., 2021). Esse
quadro se agrava ainda mais na falta de redes de apoio, tanto formais (como politicas
publicas, servicos de saude e assisténcia) quanto informais (como familia, amigos e
comunidade). Essa auséncia contribui para intensificar a vulnerabilidade das cuidadoras e
afeta negativamente sua saude fisica e mental (Moraes, 2020).

A sobrecarga materna pode ser entendida como um fendmeno de multiplas dimensées
que abrange fatores emocionais, sociais e econémicos, afetando ndo so6 a qualidade de vida
da mé&e, mas também o desenvolvimento da crianga, uma vez que o bem-estar materno
esta diretamente ligado a qualidade do cuidado prestado (Nascimento, 2019). Além disso,
a auséncia de politicas publicas que apoiem as mées cuidadoras agrava as disparidades
de género, uma vez que o trabalho de cuidado continua sendo historicamente visto como
uma obrigagcao feminina (Hirata, 2022). Portanto, € essencial reconhecer a importancia
de intervengdes que oferegcam suporte psicossocial, espagos de acolhimento e politicas
intersetoriais para reduzir a sobrecarga, prevenir problemas de saude mental e fortalecer a
rede de protecido para maes e criangas.

2. Acesso limitado a servigos especializados

A falta de servicos multiprofissionais e de profissionais qualificados em Transtorno
do Espectro Autista (TEA) no Sertdo do Pajeu afeta de forma significativa o diagnéstico
precoce, 0 acompanhamento terapéutico e, por fim, o desenvolvimento integral da crianga.
Muitas familias precisam viajar longas distancias até as cidades para obter servigos
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especializados, o que resulta em altos custos financeiros, desgaste fisico e dificuldade
em manter a regularidade das terapias. Essa situagdo agrava a carga das maes e outros
cuidadores, que acabam assumindo, sozinhos, responsabilidades que deveriam ser
divididas com redes de apoio organizadas (Almeida, 2020).

A literatura indica que a dificuldade de acesso a servigos de saude especializados
em areas rurais € um reflexo das desigualdades histéricas na alocagao de recursos e
profissionais, destacando as disparidades territoriais no atendimento a saude (Vasconcelos,
2019). O acesso limitado ao diagndstico precoce e a tratamentos adequados impede a
estimulacao necessaria para o desenvolvimento de criangas com TEA, o que pode afetar
sua inclusdo na escola e na sociedade mais tarde (BRASIL, 2021).

A falta de fluxos bem definidos entre os niveis de atencao primaria, secundaria e
terciaria € outro fator importante. A falta de protocolos de encaminhamento padronizados
resultou na descontinuidade do cuidado, fazendo com que muitos pacientes visitassem
varias unidades de saude sem conseguir atendimento especializado. Essa lacuna também
afetou o acesso a terapias complementares, como suporte psicoldgico, terapia ocupacional
e grupos de apoio comunitario, fundamentais para a recuperacao e reintegracéo social
(BRASIL, 2021).

Ademais, as constantes mudancas demandam tempo e recursos que afetam
a estrutura familiar, fazendo com que as maes precisem parar de trabalhar ou diminuir
sua carga horaria para acompanhar os filhos. Esse contexto agrava as disparidades de
género e intensifica a vulnerabilidade socioecondmica das familias, especialmente em
areas rurais e semiaridas, onde as chances de emprego ja sao limitadas (FREITAS, 2022).
Assim, é fundamental investir em politicas publicas que descentralizem o atendimento ao
TEA, reforgcando a presenca de equipes multiprofissionais e capacitando profissionais na
atencao primaria. Isso ajudara a reduzir as desigualdades regionais, melhorar a qualidade
do atendimento e aliviar a sobrecarga materna (Lima, 2022).

3. Impacto sociocultural e estigma

Um dos principais fatores que levam aoisolamento familiar e a hesitagdo em procurar ajuda
€ o estigma social ligado ao Transtorno do Espectro Autista (TEA). Muitas maes compartilham
experiéncias de serem julgadas e nao compreendidas pela comunidade e, em certos casos,
até por familiares proximos. Isso intensifica a sensagao de culpa e agrava o sofrimento
psicoldgico (Souza, 2021). Afalta de entendimento social acerca das caracteristicas do TEA
contribui para a manutencao de preconceitos e atitudes discriminatoérias, o que dificulta a
inclusao das criangas em ambientes escolares, comunitarios e sociais (Borges, 2020).

Ademais, as barreiras culturais e econdmicas atuam em conjunto para limitar a
formacgao de redes de apoio, dificultando o acesso a estratégias coletivas de cuidado. Em
situacdes de vulnerabilidade social, ha uma tendéncia a reforgar a ideia de que apenas a
mae € responsavel pelo cuidado da crianga, o que perpetua as desigualdades de género
e naturaliza a sobrecarga das maes (Melo, 2019). Pesquisas indicam que o estigma

PESQUISAS E DEBATES SOBRE A SAUDE COLETIVA: UM INTERCAMBIO ENTRE 700

CAPITULO 78

BRASIL E PORTUGAL, VOL. 3



internalizado pode resultar no isolamento familiar voluntario como estratégia para evitar
situagoes discriminatorias. Isso, por sua vez, diminui ainda mais as chances de criar lagos
comunitarios e acessar servigos de saude e educacéao (Oliveira, 2022).

Nesse contexto, combater o estigma social requer agdes coordenadas em varias
frentes: politicas publicas de sensibilizacdo, campanhas educativas sobre o TEA e medidas
de inclusdo social. Simultaneamente, é fundamental reforgar os espacgos de acolhimento e
escuta para maes e familias, com o objetivo de diminuir a solidao, expandir a rede de apoio
e amenizar os efeitos psicoldgicos da sobrecarga (BRASIL, 2021).

4. Fragmentagao das redes de apoio

A falta de protocolos padronizados e a fraca colaboracado entre os setores de
saude, educacao e assisténcia social constituem obstaculos importantes para a qualidade
do atendimento prestado as criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). A falta de
fluxos organizados e a fragmentagédo das agdes tornam mais dificil tanto o planejamento
das intervengdes quanto a continuidade do acompanhamento, criando lacunas que afetam
a eficacia das politicas publicas (Farias, 2020).

Essa fragmentacao afeta diretamente as familias, que se veem na posicao de
mediadoras entre servigos que ndo se comunicam. Essa tarefa, muitas vezes designada as
maes, gera nao apenas sobrecarga emocional e logistica, mas também custos financeiros
extras associados ao deslocamento e a procura por servicos complementares de atendimento
(Machado, 2021). Segundo a literatura, a auséncia de integragcao intersetorial ndo so
diminui a qualidade e a eficacia das intervengdes, como também agrava as desigualdades
de acesso, principalmente em situacdes de maior vulnerabilidade social (Reis, 2019).

O desenvolvimento completo da crianga com TEA exige um cuidado constante,
coordenado e multidimensional, que inclui ndo s6 profissionais de saude, mas também
instituicbes de ensino e servigcos de assisténcia social (Brasil, 2015). A elaboracado de
protocolos intersetoriais pode assegurar uma maior uniformidade nas acdes, diminuir a
fragmentacao do sistema e reforcar a rede de suporte as familias, beneficiando tanto a
inclusdo social quanto o bem-estar das criangas (Pereira, 2022).

5. Impacto econdmico e financeiro

Além das demandas emocionais e fisicas, muitas maes cuidadoras lidam com grandes
desafios financeiros. As despesas com terapias, transporte para centros especializados,
compra de medicamentos e materiais educativos constituem um 6nus financeiro significativo
para as familias, especialmente em areas de baixa renda, como o Sertdo do Pajeu (Santos,
2021). A necessidade de monitoramento constante da crianga piora essa situagéo, pois
muitas vezes impede ou dificulta a participacdo das maes no mercado de trabalho formal.
Isso resulta em maior dependéncia econémica da familia e intensifica a vulnerabilidade
social (Melo, 2019).

PESQUISAS E DEBATES SOBRE A SAUDE COLETIVA: UM INTERCAMBIO ENTRE 701

CAPITULO 78

BRASIL E PORTUGAL, VOL. 3



Aliteratura aponta que a sobrecarga financeira associada ao cuidado de criangas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) esta diretamente ligada a desigualdade de acesso
aos servicos de saude e educacgao, que, em muitos casos, dependem de oferta privada
devido a insuficiéncia da rede publica (Marques, 2020). Tal contexto contribui para um ciclo
de exclusao social, no qual a limitagdo de renda restringe o acesso a terapias adequadas,
comprometendo o desenvolvimento da crianga e ampliando a sobrecarga emocional
materna (Lima, 2020).

Dessa forma, nota-se uma forte conexao entre a sobrecarga emocional e as limitagcoes
financeiras, o que destaca a importancia de politicas publicas que proporcionem suporte
econdmico direto as familias, como bolsas de cuidado ou auxilios especificos (Brasil,
2021). Além disso, é fundamental expandir os programas de assisténcia social e facilitar
0 acesso a servigos especializados de saude e educagao. Essas agdes nao sé diminuem
a vulnerabilidade social, como também promovem a equidade e a inclusdo, garantindo
melhores condi¢des de vida para maes e criangas (Lopes, 2022).

CONSIDERAGOES FINAIS

O sofrimento e a presséo vivenciados por maes que cuidam de criangas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) no Sertdo do Pajeu representam um desafio complexo
e de varias dimensodes. As evidéncias indicam que a sobrecarga emocional e fisica, aliada
a obstaculos financeiros, socioculturais e estruturais, afeta ndo s6 a saude mental e a
qualidade de vida dessas mulheres, mas também o desenvolvimento integral das criangas.
Afalta de servigos especializados e a concentragao de profissionais qualificados em centros
urbanos afastados complicam o acesso a diagnosticos precoces e acompanhamento
continuo. Nesse cenario, os altos custos com transporte e terapias agravam a situagao de
vulnerabilidade social e econdmica das familias. Ademais, a falta de protocolos intersetoriais
entre saude, educacao e assisténcia social evidencia a fragmentagao desses setores, o que
compromete a continuidade do cuidado e impde as maes a tarefa de intermediar servigos
gue nao sao bem integrados.

O estigma social ligado ao TEA agrava o isolamento das familias e intensifica a culpa e
o sofrimento psicoldgico das maes, dificultando a criagao de redes de apoio na comunidade.
A intersec¢ao de desigualdades de género, baixa renda e fragilidade das politicas publicas
piora ainda mais a situagao, mantendo um ciclo de exclusao social e vulnerabilidade. Nesse
contexto, € urgente a criagdo de politicas publicas que sejam integradas e sensiveis a
cultura, que incluam: A descentralizagao e ampliagao de servigos especializados no interior,
juntamente com a formagao de profissionais da atengdo primaria para o atendimento de
Transtorno do Espectro Autista (TEA), constituem estratégias essenciais para assegurar
acesso e qualidade no servigo. Nesse contexto, a elaboragao de protocolos intersetoriais
que integrem saude, educacao e assisténcia social refor¢a a integralidade do cuidado e
proporciona respostas mais eficazes as necessidades das familias. Ademais, estratégias de
combate ao estigma, criadas por meio de campanhas educativas e programas comunitarios
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de inclusao, ajudam a diminuir as barreiras sociais e a valorizar a diversidade.

Portanto, lidar com o sofrimento e a sobrecarga materna no Sertdo do Pajeu requer
uma estratégia intersetorial, justa e ajustada as particularidades da regidao. Apenas por
meio da integracao entre politicas publicas e do fortalecimento da rede de apoio podemos
assegurar o bem-estar das méaes e fomentar o desenvolvimento integral das criangas com
TEA, diminuindo as desigualdades e contribuindo para a construgdo de uma sociedade
mais justa e inclusiva.
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