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RESUMO
CUIDANDO DO CUIDADOR: saude mental de cuidadores primarios formais e
informais de criancas com Transtorno do Espectro do Autismo — TEA. Uma revisao

sistematica da literatura.

Introdug¢do: H4 um grande nimero de fatores que intensificam os impactos e maximizam os
niveis de estresse do cuidador primario informal, quando se trata de criangas com Transtorno
do Espectro do Autismo - TEA, entre eles: a severidade dos casos, a dificuldade de acesso aos
servigos especiais de que necessitam e, fatores econdmicos e culturais. O TEA ¢ caracterizado
pelo desenvolvimento atipico ou deficiente da comunicacdo e interagdo social, com a presenga
de um repertorio restrito de comportamentos, atividades e interesses. As diversas fontes de
estresse resultantes do cuidado oferecido as criangas com TEA, quando ndo amenizadas,
podem impulsionar impactos na saude mental dos cuidadores primarios informais. Objetivo:
verificar na literatura de maneira quantitativa e qualitativa o que vem sendo abordado sobre a
saude mental de cuidadores primdrios informais de criancas com o Transtorno do Espectro do
Autismo — TEA. Metodologia: trata-se de uma revisao sistematica da literatura de cunho
descritivo, exploratorio e natureza quanti-qualitativa, utilizando-se os descritores: Saude
Mental, Autismo, Cuidadores e Terapia Ocupacional, em inglés e portugués, nas bases de
dados dos Cadernos de Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Siao Carlos —
UFSCar e na Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de Sao Paulo — USP,
selecionando publicagdes entre os anos de 2011 a 2016, em portugués e inglés, estas foram
submetidas ao instrumento Avaliacdo de Confiabilidade Cientifica — ACC elaborado pelas
pesquisadoras a partir da Escala de PEDro ¢ da Recomendacdo de PRISMA, afim de
selecionar pesquisas com maior qualidade metodologica e evidéncias cientificas. Os
resultados qualitativos foram organizados por categorias de andlise, cujos descritores desta
pesquisa foram norteadores. Assim como os resultados quantitativos, organizados em tabelas
e figuras. Resultados: Totalizando 1.837 publicagdes a partir dos descritores nas duas bases
de dados, 43 selecionadas pelo titulo e 11 publicagdes selecionadas pelo resumo foram
avaliados pela ACC e apenas 05 publicagdes mostraram-se aptas metodologicamente para esta
pesquisa. Destaca-se por categorias a importancia das discussdes acerca da tematica, assim
como os resultados de outras pesquisas vinculadas ao tema. Discussdo: A partir disto,
salienta-se, a importancia de investimentos literarios acerca desta tematica. Levando em
consideracdo que as repercussdes na saude mental do cuidador primario informal de criangas
diagnosticadas com TEA necessitam de atencdo; assim como a disponibilizacdo de
publicagdes em outras linguas diferentes da nacional dardo notoriedade as pesquisas
cientificas com esta populagdo Conclusao: Diante desse contexto, considera-se de suma
importancia que a tematica de saide mental de cuidadores primarios, informais de criancas
com TEA, seja mais divulgada na literatura, e as pesquisas sejam disponibilizadas também em
linguas estrangeiras, salientando que as repercussdes geradas pelo cuidar ganham grandes
dimensdes quando nao tratadas corretamente. Ainda, aponta-se que a populagao de cuidadores
primarios tem pouca informagao acerca da sua saide mental, j& que quando se trata de cuidar
de uma crianca diagnosticada com TEA, as atengdes tendem a direcionar para o



acompanhamento médico, ambulatorial e educacional da crianga, e o cuidador primario acaba
deixando em segundo plano sua qualidade de vida e satide mental.

Palavras-Chave: Cuidadores, Autismo, Saude Mental, Terapia Ocupacional e Revisao

Sistematica da Literatura.



ABSTRACT

CARING FOR THE CAREGIVER: mental health of primary and informal primary
caregivers of children with Autism Spectrum Disorder - ASD. A systematic review of the

literature.

Introduction: There are a number of factors that intensify the impacts and maximize the
stress levels of the informal primary caregiver when dealing with children with Autism
Spectrum Disorder - ASD, among them: the severity of the cases, the Special services they
need, and economic and cultural factors. The TEA is characterized by the atypical or deficient
development of communication and social interaction, with the presence of a restricted
repertoire of behaviors, activities and interests. The different sources of stress resulting from
the care offered to children with ASD, when not attenuated, can boost the mental health
impacts of informal primary caregivers. Objective: To verify in the literature in a quantitative
and qualitative way what has been approached about the mental health of informal primary
caregivers of children with Autism Spectrum Disorder Methodology: this is a systematic
review of the descriptive, exploratory and quantitative-qualitative literature, using the
descriptors: Mental Health, Autism, Caregivers and Occupational Therapy, in English and
Portuguese, in the databases of the Cadernos de Occupational Therapy of the Federal
University of Sao Carlos - UFSCar and the Occupational Therapy Notebooks of the
University of S3o Paulo - USP, selecting publications between the years 2011 to 2016, in
Portuguese and English, these were submitted to the instrument Scientific Accuracy
Assessment - ACC Elaborated by the researchers based on the PEDro Scale and the PRISMA
Recommendation, in order to select researches with higher methodological quality and
scientific evidences. The qualitative results were organized by categories of analysis, whose
descriptors of this research were guiding. Results: Totaling 1,837 publications from the
descriptors in the two databases, 43 selected by title and 11 publications selected by the
abstract were evaluated by ACC and only 05 publications were methodologically suitable for
this research. The importance of the discussions about the theme, as well as the results of
other researches related to the theme, stand out by categories. Discussion: From this, it is
emphasized, the importance of literary investments on this theme. Taking into consideration
that the repercussions on mental health of the primary caregiver is this informal of children
diagnosed with ASD need attention. Conclusion: Given this context, it is considered of
paramount importance that the mental health theme of primary, informal caregivers of

children with ASD be more widely disseminated in the literature, emphasizing that the



repercussions generated by caring gain large dimensions when not treated correctly. It is also
pointed out that the primary caregiver population has little information about their mental
health, since when it comes to caring for a child diagnosed with ASD, attention tends to be
directed towards the medical, outpatient and educational follow-up of the child, And the

primary caregiver ends up leaving their quality of life and mental health in the background.

Keywords: Caregivers, Autism, Mental Health, Occupational Therapy and Systematic

Literature Review.
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1 INTRODUCAO

Para Ricarte (2009) e Alves (2015), o cuidado ¢ o oferecimento de atengdo as pessoas
que necessitam de zelo e dedicagdo, sejam fisicos ou mentais, por periodos curtos ou longos,
esses autores também apontam que, o ato de cuidar do outro atravessa varias vertentes, desde
o afeto e apego familiar até a técnica profissional. O termo cuidador, segundo o Diciondrio da
Lingua Portuguesa significa: “Que, ou aquele que cuida, ou trata. Diligente, zeloso” (AMORA,
2014).

Existem trés categorias geradas a partir do termo cuidador, segundo Martins (2015)
essas subclasses sdo: cuidadores primarios, secundarios e terciarios. O cuidador primadrio ¢é
aquele que tem responsabilidades integrais pelo cuidado a pessoa dependente. O cuidador
secundario pode ser caracterizado como aquele que oferece cuidados as pessoas em situagao
de dependéncia sempre que este necessitar, porém ndo tem responsabilidades integrais, ja o
cuidador terciario ¢ aquele que oferece cuidados ao dependente de maneira totalmente
esporadica.

Os cuidadores também sdo classificados enquanto formais e informais, os formais sao
pessoas preparadas tecnicamente para oferecerem o cuidado e sdo geralmente remunerados. Ja
os cuidadores considerados informais podem ou nao ser remunerados pelo ato de oferecer
cuidados a pessoa em situacdo de dependéncia, porém ndo tem preparo técnico-profissional
para exercer esta funcdo, nesta pesquisa daremos énfase aos cuidadores primarios informais
(ARAUJO; PAUL; MARTINS, 2009; CARDOSO et al, 2012; CASTRO et al, 2015).

Os cuidadores apontam que mudangas negativas ligadas a rotina requerem adaptagdes
por parte do cuidador, entretanto essas adaptagdes podem interferir e até adiar os planos que
este traca para seu futuro (CARDOSO et al, 2012). Estas sdo caracteristicas de toda esta
populagdo, incluindo os cuidadores primarios informais de criangas diagnosticadas com o
Transtorno do Espectro do Autismo — TEA.

Os cuidadores primarios informais vivenciam sentimentos contraditorios, onde
enfrentam tarefas diferentes das antes vivenciadas e que requerem recursos fisicos,
intelectuais, financeiros e mentais, dos quais os cuidadores nem sempre dispdoem. Os conflitos
sentimentais se caracterizam por amor e oOdio, alegria e tristeza, satisfacdo e sofrimento,
euforia e depressdo, todos provenientes da tarefa de cuidar da crianca com TEA (AZEVEDO;
SANTOS, 2006; PRUDENTE; RIBEIRO; PORTO, 2017).

Acredita-se que a etiologia do Transtorno do Espectro do Autismo -TEA esteja
relacionada a fatores genéticos, ambientais, imunologicos e neuroldgicos, porém nao

apresenta marcadores biologicos comuns entre os quadros, o que faz do diagndstico um
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processo extremamente complicado e individual, o Gnico consenso mundial ¢ que o quanto
antes se intervir, maiores e melhores as chances de prognosticos positivos (CANUT, 2014).

O tratamento a base de medicamentos e terapias realizadas através de uma equipe
multiprofissional s3o indefinidamente valiosas, entretanto ndo sdo todas as pessoas
diagnosticadas com TEA que necessitam de medicagdo, e quanto as que precisam por algum
periodo, possivelmente ndo o fardo pelo restante da vida, em funcdo disto, a equipe
multiprofissional incluindo seu cuidador primario que tem papel fundamental na evolugao do
tratamento (OLIVEIRA et al, 2011).

De acordo com Hansson (2003), existem multiplos fatores que energizam os impactos
e potencializam os niveis de estresse ao cuidador, quando estes cuidam de se pessoas
diagnosticadas com TEA, como a severidade de alguns casos, a dificuldade ao acesso aos
servicos de saude, podendo sobrecarregar a saiide mental de pessoas ligadas ao cuidado desta
populagdo.

Comumente a sintomatologia ¢ grave e persistente, ¢ importante destacar que cada
pessoa diagnosticada com TEA tem sua singularidade em relacdo aos sintomas, e estas
influenciam diretamente a satde mental de quem os prestam cuidados diariamente
(FERNANDES, 2009; CEZAR; SMEHA, 2016). Assim, o terapeuta ocupacional, profissional
também pertencente a equipe multiprofissional, atua no aprimoramento e desempenho de
habilidades da pessoa com TEA, e na investigacdo e interven¢do de processos de adoecimento
do cuidador primario formal desta pessoa, comumente ligados a pratica de cuidado,
fomentando a qualidade de vida (CASE-SMITH; ABERSMAM, 2008).

Destacando a intervencdo terapéutica ocupacional em saide mental, segundo Ribeiro
(2008) Silva e Araujo (2013), a atividade enquanto recurso central da profissdo transforma as
acoes, oferece incentivos ao protagonismo social, este que anteriormente foi arrancado
daqueles que carregam a marca da psiquiatria manicomial.

Consequentemente, o terapeuta ocupacional é um profissional habil para atuar em
satde mental, convertendo sua interven¢ao a uma clinica centrada no sujeito, considerando o
processo de adoecimento uma etapa e ndo a totalidade de uma existéncia. Este profissional
tem a capacidade de entender os individuos e suas demandas, ajudando-os a reconstruir suas
percepcdes de vida e doenga, principalmente resultante da pratica de cuidar (NICACIO;
CAMPOS, 2004).

Acentuando a discussdo, Castro et al (2015), apontam que os cuidadores primarios
informais, frequentemente sofrem com problemas depressivos, sobrecargas fisicas, estresse e

ansiedade, deixando de lado suas atividades de lazer, autocuidado em segundo plano,
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encaminhando prejuizos a qualidade de vida e no cuidado prestado, assim como declinio na
satide mental.

Diante desse contexto, esta pesquisa objetiva: Verificar na literatura de maneira
quantitativa e qualitativa o que vem sendo abordados sobre a saude mental de cuidadores
primarios informais de criangas diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do Autismo —
TEA. Tendo como objetivos especificos: analisar quantitativamente o que vem sendo
abordado sobre saude mental de cuidadores primdrios informais de criancas diagnosticadas
com o Transtorno do Espectro do Autismo — TEA; analisar qualitativamente o que vem sendo
abordado sobre saude mental de cuidadores primarios informais de criangas diagnosticadas
com o Transtorno do Espectro do Autismo - TEA.

O interesse pela teméatica de Satide Mental de cuidadores de criangas com Transtorno
do Espectro do Autismo - TEA surgiu a partir da oportunidade das pesquisadoras de participar
do projeto de voluntariado em uma Organizagdo nao-governamental que oferece tratamento
especializado a criangas diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do Autismo - TEA. No
periodo de novembro/2014 a outubro/2015, observaram-se demandas apontadas pelos
cuidadores, dentre elas: o isolamento social causado pelo tempo voltado ao cuidado,
ansiedade, estresse, saida do mercado de trabalho, falta de apoio familiar e governamental,
frustracdo quanto a evolugdo do tratamento e tristeza diante do preconceito enfrentado tanto
pela crianga como pelo cuidador, ressaltavam ainda as implicagdes destas em sua saude
mental.

Atualmente ha poucos estudos nesta area, principalmente aqueles que apontam as
necessidades do cuidador primdrio informal, garantindo-lhes propostas de intervengdes
voltadas a manutencao da saide mental e amenizag¢ao dos altos niveis de sobrecarga que esta
populagdo explicita. Assim, este estudo se torna importante a comunidade cientifica e aos
estudiosos do assunto, pois contribuird de forma relevante ao conhecimento fidedigno da
populacao em estudo, facilitando a aplicagdo de pesquisas e praticas, além de contribuir para a
fundamentag@o tedrica da pratica profissional de Terapia Ocupacional.

Além disso, esta pesquisa terd como papel principal incentivar o aumento nos estudos
para essa populacao, voltando os olhares para os cuidadores primarios informais cooperando
na melhoria da satde mental e aumento da qualidade de vida, além de fomentar agdes e

servigos voltados para esta clientela.

A partir do objeto em estudo, delineou-se a seguinte questdo problema a ser tratada

neste estudo: como a tematica da satide mental dos cuidadores primarios informais de criancas
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diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do Autismo — TEA tem sido explorada, de
maneira quantitativa e qualitativa, pelas pesquisas?

Este estudo ¢ composto por 9 capitulos, além da 1. Introdugdo, que busca apresentar
de maneira sucinta os eixos teoricos principais desta pesquisa, apontando a racional do estudo,
seus objetivos, a pergunta norteadora do estudo, os fatores que despertaram nas pesquisadoras
o interesse pela tematica e ainda a relevancia da pesquisa para comunidade cientifica e para
populagdo de cuidadores de criangas com autismos, justificando a importancia de tal estudo;
tem-se: 2.Cuidar e Cuidador, neste capitulo sera explanado o significado do termo cuidar,
suas classificagdes e, as repercussdes na vida do cuidador 3. Transtorno do Espectro do
Autismo — TEA; este capitulo ird descrever o histérico de descoberta, sintomatologia e
tratamento do TEA;4. Terapia Ocupacional e Saude Mental, neste capitulo serdo descritos o
surgimento da Terapia Ocupacional no ambito da Saude Mental e os processos de
desinstitucionalizagdo do Modelo Hospitalocéntrico.5. Metodologia, neste capitulo sera
destacada a metodologia e procedimentos necessarios para elaboracdo desta pesquisa.6.
Resultados, este capitulo expde os resultados encontrados neste estudo.7. Discussdo, neste
capitulo serdao discutidos os resultados desta pesquisa. 8. Conclusdo, este capitulo trata a cerca

das conclusdes emergentes dos resultados e discussdo da pesquisa.



20

2 CUIDAR E CUIDADOR

Para Alves (2015), o cuidar ¢ caracterizado como o ato de oferecer assisténcia e
atencdo as pessoas em situagdo de dependéncia, sendo esta temporaria ou ndo. Ricarte (2009)
aponta que o significado de cuidar remete a um conceito complexo acerca de varias vertentes,
desde o afeto até a técnica profissional.

A populagdo de cuidadores aponta que mudancas negativas de cotidiano e habitos
advindos do cuidado requerem adaptacdes por parte do cuidador, entretanto, estas podem
interferir em suas necessidades, inclusive o obrigando a adiar seus planos pessoais
(CARDOSO et al, 2012).

O cuidador pode ser um familiar, amigo ou mesmo profissional da satde, que se
disponibiliza a assistir a pessoa em estado de dependéncia, oferecendo-lhe suporte em suas
Atividades de Vida Didria ~AVDs, que consistem em cuidados bésicos do individuo com seu
proprio corpo e que sdo fundamentais para permitir o bem-estar ¢ a participacdo social
(AOTA, 2015). As AVDs sdo: banhar e tomar banho no chuveiro, usar vaso sanitario e
realizar higiene intima, vestir, deglutir/comer, alimentar, mobilidade funcional, cuidado com
equipamentos pessoais higiene pessoal e grooming (cuidado com o corpo, pelo, unhas e
dentes) e atividade sexual. E as Atividades Instrumentais de Vida Diaria - AIVDs, que sdo
baseadas em atividades cotidianas que requerem maior nivel instrumental para sua realizagao,
seja dento de casa ou na comunidade necessitando assim de interagcdes mais complexas tais
como: cuidar de outros (incluso selecdo e supervisao de cuidadores), cuidar de animais,
educar criancas, gerenciamento de comunicacdo, dirigir e mobilidade na comunidade,
gerenciamento financeiro, gerenciamento e manutengdo da saude, estabelecimento e
gerenciamento do lar, preparar refei¢cdes e limpeza, atividades de expressdes religiosa e
espiritual, segurangca e manutengdo emergencial e fazer compras. (CARDOSO et al, 2012;
AOTA, 2015).

No que diz respeito aos cuidadores, Rocha e Pacheco (2013) os dividem em duas
categorias os primdrios € os secundarios; os primarios sdo aqueles que doam maior parte do
seu tempo a tarefa de cuidar, e os secundérios sdo aqueles que indiretamente prestam cuidados
a crianga, porém nao tem sua total aten¢do voltada ao cuidado.

Entretanto, Martins (2015), os dividem em trés diferentes tipos: primario, secundario e
terciario. O cuidador primario ¢ aquele que se responsabiliza integralmente pela orientacao,
supervisdo e acompanhamento do cuidado. O cuidador secundario ¢ aquele que de forma

menos frequente presta ajuda no cuidado, porém nao tem responsabilidade permanente com a



21

pessoa assistida. Ja o cuidador terciario pode ser alguém da familia, assim como um amigo,
ou vizinho que oferece ajuda muito esporadicamente.

Os cuidadores ainda podem ser classificados como formais ou informais, os formais
sdo caracterizados como profissionais da saude ou similares que recebem remuneracio
financeira para exercerem esta fungdo. No que tange aos cuidadores informais, estes muitas
vezes fazem parte do seio familiar da pessoa assistida, geralmente pouco orientados
tecnicamente e sem remuneragdo financeira (ARAUJO; PAUL; MARTINS, 2009;
CARDOSO et al, 2012; FERREIRA, 2015). Neste estudo, os sujeitos principais, alvos da
pesquisa serdo os cuidadores primarios informais.

Existem poucos suportes oferecidos principalmente a populacao de cuidadores
primarios informais, essa deficiéncia na assisténcia ao cuidador ¢ um fator que influencia de
forma substancial aos riscos de desgastes fisicos e emocionais; porém tanto os cuidadores
formais como os informais enfrentam situagdes extremas de sobrecarga fisicas vinculadas aos
desgastes emocionais, fatores esses desenvolvidos a partir de tarefas estressantes e exaustivas
relacionadas ao ato de cuidar, que podem conduzir a situagdes de depressdo e ansiedade,
assim como as sindromes psicopatolégicas (REGO, 2015).

Os cuidadores manifestam diversos sentimentos, muitos deles positivos ligados ao ato
de cuidar, como: apreco, gratidao, afei¢do, respeito, crenga no funcionamento do tratamento;
entretanto, hd uma parcela de sentimentos negativos, como a incompeténcia para lidar com a
situacdo, ressentimento em relagdo a dependéncia, comportamento exigente, possessividade,
dificuldade de se ajustar a mudanga da rotina domiciliar e desespero em relagcdo a gravidade
do diagnostico, peculiar a cada crianga diagnosticada com o Transtorno do Espectro do
Autismo — TEA(GARRIDO; ALMEIDA, 1999; ALTAFIM; TOYODA; GARROS, 2015).

As diversas fontes de estresse resultantes do cuidado oferecido as criancas com TEA,
quando nao amenizadas, impulsionam impactos na vida dos cuidadores principais, nos
seguintes aspectos: fisicos, como dores constantes na coluna, cidimbras frequentes, cansago,
desgaste nas articulacdes e falta de apetite; na area social os cuidadores possuem dificuldades
em iniciar relagdes interpessoais e trabalhar em grupos, fazem uso de substancias tais como:
alcool, cigarro, medicamentos e drogas ilicitas; no que diz respeito a area psicoemocionais,
estes apresentam agressividade, disturbios do sono, dificuldades na memoria, sintomas
depressivos, cefaleia e choro constante (ALTAFIM; TOYODA; GARROS, 2015).

Case-Smith e Abersman (2008) apontam o terapeuta ocupacional como um dos

profissionais que atuam junto a esta populacdo, destacando a necessidade de se dar atencao
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especial a estes cuidadores, priorizando os aspectos que tangem a saide mental. Fomentando
esta necessidade, Misquiatti (2015), afirma que as demandas relacionadas ao
comprometimento de criangas diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do Autismo —
TEA incitam a diversas implicagdes para a dinamica familiar, sobrecarga e exigé€ncias
voltadas ao cuidador primario. Essas mudangas ocorrem inclusive nas AVDs, AIVDs,
descanso e sono, educagdo, trabalho, brincar, lazer, participacdo social, valores, crengas e
espiritualidade assim como na estrutura e func¢des do corpo (AOTA, 2015). Considerando
todas essas mudancas relacionadas ao ato de cuidar, o cuidador primario informal acaba por
apresentar sofrimento psiquico.

Segundo Berwanger (2012), o sofrimento psiquico ¢ considerado como algo
extremamente dificil de nomear, de expressar em termos o porqué do sofrimento e como se
sofre; sofrer ¢ algo intocavel e intransmissivel, que dependendo de sua dimensdo pode
interferir e impedir os relacionamentos interpessoais, bem como afetar diretamente a satde
mental e os papéis ocupacionais do cuidador da crianga com TEA.

Os papéis ocupacionais operam como um plano que organizam a conduta do sujeito de
acordo com as caracteristicas de cada contexto fornecendo uma identidade pessoal, unindo
expectativas sociais, organiza¢gdo do uso do tempo e inser¢do do individuo em uma
comunidade, assim como, orientam as pessoas para que exercam suas fungdes sociais como
estudante, pai, mae e cuidador (SILVA, 2012). O papel de cuidador ¢ um entre os demais
papéis ocupacionais; analisar a maneira que ele ¢ desenvolvido em conjunto a outros papéis,
auxilia na compreensdo dos processos de adoecimento ligados a saude mental (CARVALHO

et al, 2016).

Considera-se que exista associa¢do entre o tempo de exposi¢ao ao cuidado e o risco de
adoecimento, salientando que, quanto maior o tempo que se cuida, maiores os riscos; a
sobrecarga emocional do cuidador primario ¢ diretamente proporcional ao tempo de convivio
com a crianca diagnosticada com TEA (CASSIS et al, 2007, CARVALHO et al, 2016).

Transtorno este que sera explanado no proximo capitulo.
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3 TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO - TEA

O termo “autismo” foi utilizado pela primeira vez em 1911, para descrigao de um
sintoma da Esquizofrenia pelo psiquiatra sui¢co Paul Bleuler. Mas foi em 1943 que o TEA foi
descrito na clinica pelo psiquiatra Leo Kanner, através do trabalho “As perturbagdes autisticas
do contato afetivo”. J4 em 1944 o pediatra austriaco Hans Asperger descreveu pacientes que
tinham semelhanca com os do estudo de Kanner, exceto por uma linguagem superior e suas
fungdes cognitivas menos comprometidas. No final da década de 1970 o autismo era
considerado esquizofrenia infantil e estava classificado dentro da categoria de psicoses
(BRITO; VASCONCELOS, 2016).

Brito e Vasconcelos (2016), ressaltam que em 1980 na 3* edicdo do Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais - DSM-III, o TEA foi descrito em um novo
grupo, sendo classificado pertencente aos Transtornos Globais do Desenvolvimento. Em 1994
na classificacdo do DSM-IV “os Transtornos Globais do Desenvolvimento” envolveram o
amplo espectro de disturbios incluindo subtipos comportamentais, como: Transtorno Autista
(autismo classico); Transtorno de Rett; Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra
especificagdo - TGD-SOE; Transtorno de Asperger e Transtorno Degenerativo da Infincia -
Sindrome de Heller.

No ano de 2013 com a 5* edicdo do Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais - DSM-V, foi proposta uma nova classificacdo, com novas orientagdes
sobre diagnostico e mudangas conceituais, como, os subtipos comportamentais exceto o
Transtorno de Rett, estes foram reunidos em uma tnica denominagao e passaram a receber o
diagnostico tinico de Transtorno do Espectro do Autismo - TEA (ARAUJO, 2014; BRITO;
VASCONCELOS, 2016). No Brasil em 27 de dezembro de 2012, a presidente Dilma
Rousseff sancionou a lei n° 12.764, ou lei Berenice Piana, decretada pelo Congresso Nacional,
que instituiu a Politica Nacional de Prote¢ao dos Direitos das Pessoas com Transtorno do
Espectro Autista - TEA, considerando o individuo com TEA uma pessoa com deficiéncia para

todos os efeitos legais (BRASIL, 2012; BRITO; VASCONCELOS, 2016).

A etiologia do TEA estd relacionada com fatores genéticos, ambientais,
imunologicos e neurologicos, porém nao apresenta um marcador bioldégico comum em todos
os quadros, o que torna seu diagndstico extremamente complicado e individual, o unico

consenso mundial é que quanto antes se trata, melhores sdo as possibilidades de maior
qualidade de vida (CANUT, 2014).
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O diagnostico baseia — se no desenvolvimento atipico ou deficiente da comunicagao e
interagdo social, com a presenca de um repertorio restrito de comportamentos, atividades e
interesses. Embora grande parte das criancas com TEA tenham desenvolvimento atipico
desde o nascimento, um terco exibe regressao nos marcos dos desenvolvimentos previamente
adquiridos por volta dos 18-24 meses de idade (BRITO; VASCONCELOQOS, 2016).

Segundo Ferreira (2015), o diagnostico ¢ formulado a partir de uma andlise do
comportamento da crianga, assim como, entrevista com seus responsaveis. Sendo o
diagndstico um processo que envolve a familia, em toda sua dindmica familiar, quais
percepgdes os pais tém sobre a crianca e a relacdo médico- paciente; por ndo existir clareza na
etiologia do TEA, o diagnostico se torna uma questdo fragilizada, cercada muitas vezes de
resisténcias e desconfiangas da familia e cuidadores.

O tratamento consiste em intervengdo medicamentosa e terapias realizadas por uma
equipe multiprofissional, entretanto ndo sdo todas as pessoas com TEA que precisam de
medicacdo, € quanto as que necessitam por algum periodo, possivelmente ndo irdo fazer uso
de psicofarmacos por toda a vida, em funcdo disto aponta-se a importdncia de uma
intervencdo por uma equipe multiprofissional (OLIVEIRA et al, 2015).

Define-se enquanto equipe um grupo de pessoas que se unem para alcangar um
objetivo em comum, sendo assim, uma equipe multiprofissional ¢ constituida de profissionais
de atuagdes diferentes na area da saude que buscam alcancar um mesmo objetivo como,
realizar articulagdes dos saberes, agir de maneira comunicativa, ter contato préximo com as
familias E através da comunicacdo efetiva entre os profissionais de equipe multiprofissional
que ¢ possivel transmitir informagdes mais efetivas tranquilizando e diminuindo a ansiedade
do cuidador primario. Sendo assim, fica claro a importancia da interacdo dos profissionais de
equipe para melhor organizacdo do trabalho em cuidar (EVANGELISTA et al, 2016).

Segundo Reis (2014), para um melhor resultado e qualidade nas intervencdes com
criangas diagnosticadas com TEA, é necessario que varios profissionais trabalhem juntos
(Fonoaudidlogo, Psicologo, Psicopedagogo, Educador Fisico, Terapeuta Ocupacional), em
prol do melhor progndstico possivel.

Entre os profissionais citados anteriormente destacam — se a importancia do terapeuta
ocupacional junto a esta equipe. Para Ribeiro e Cardoso (2014), o terapeuta ocupacional esta
apto a intervir junto as criangas diagnosticadas com TEA, visto que estas tém necessidades de
intervencgdo, para a promog¢ao de habilidades, os direcionando para exercer seus papéis na

sociedade, sendo como membro da familia, estudante, trabalhador entre outros. O terapeuta
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ocupacional tem por objetivo aprimorar o processamento sensorial, promover o brincar de
forma tipica, estimular seu desempenho sensério motor, assim como, trabalhar o
comportamento social preparando para a transi¢ao da adolescéncia e consequentemente para a
vida adulta, preparando para o mercado de trabalho, promog¢ao de independéncia, e inser¢ao
comunitaria.

Segundo Estanieski e Guarany (2015) e Minatel e Matsukura (2014), hd um grande
numero de fatores que intensificam os impactos € maximizam os niveis de estresse quando se
trata de criangas diagnosticadas com TEA, como a responsabilidade pelo cuidado, severidade
dos casos, a dificuldade de acesso aos servigos especiais de que necessitam, isolamento social,
ansiedade e fatores econdmicos e culturais, o recebimento ou ndo de suporte entre outros
acaba por influenciar a saude mental do cuidador primario e consequentemente afetando a
qualidade de vida. Diante desse contexto, a caréncia de cuidados diferenciados e a
dependéncia de um cuidador primério, geram constantes adaptagdes tanto na dinamica
familiar como na rotina desses cuidadores (FAVERO; SANTOS, 2005; SMEHA; CEZAR,
2011; CEZAR; SMEHA, 2016).

Geralmente, a sintomatologia € grave e persistente, porém ¢ importante destacar que
cada crianga diagnosticada com TEA tem suas particularidades e estas influenciam
diretamente a saude mental de quem oferece cuidados primdrios a estas criangas.
(FERNANDES, 2009; CEZAR; SMEHA, 2016).

Segundo Case-Smith e Abersmam (2008), o terapeuta ocupacional objetivard com
criangas diagnosticadas com TEA, aprimorar o processamento sensorial, seu desempenho
sensorio- motor, seu comportamento social adequado, a transi¢do para o trabalho e a
independéncia na comunidade, além de todos esses objetivos o terapeuta ocupacional,
também pode fazer a relacao do tratamento com o cuidador primario, buscando informacgdes
sobre como ¢ esse cuidado e como ocorre a relacdo entre ele e a crianca, voltando atencao a
investigacao das dificuldades do cuidador e da sobrecarga gerada pelo cuidado, assim como a
influéncia deste papel ocupacional na saude mental do cuidador. A atuagdo do terapeuta

ocupacional em satide mental sera descrita no proximo capitulo.
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4 TERAPIA OCUPACIONAL E SAUDE MENTAL

Com o papel de ‘ocupar’ os pacientes, € reorganizar os hospitais e asilos manicomiais,
em 1949, a Terapia Ocupacional surge com a sua assisténcia voltada ao modelo
hospitalocéntrico (BENETTON 1991; RIBEIRO; OLIVEIRA, 2005).No Brasil, a principio, a
assisténcia as pessoas com transtornos mentais, visava excluir e colocar esta populacdo junto
aos perturbadores da ordem social e desocupados nas Santas Casas, manicOmios e asilos, o
que caracterizava o modelo hospitalocéntrico e manicomial; estas pessoas eram amontoadas
em pordes sujos sem atendimentos médicos e seus sintomas eram oprimidos por duras sessoes
de espancamentos e contencgdes, geralmente morriam por conta dos maus tratos, doencas
infecciosas e desnutricao (RIBEIRO; OLIVEIRA, 2005).

Entretanto, em 1970, embalados pelo momento de redemocratizagdo politica do pais, e
a criagdo do Movimento de Reforma Psiquiatrica, os profissionais que atuavam nestes
hospitais, denunciaram a violéncia e negligéncia sofrida pelos pacientes, além da falta de
recursos para suas intervengdes (AMARANTE 2000; RIBEIRO; OLIVEIRA, 2005). No
ambito deste processo de transformagdo, a ocupagdo comeca a se apresentar como uma
resposta a ociosidade, mudando a compreensdo de que a institucionalizacdo obrigava a
auséncia de relagdes e trocas entre os usuarios (PADUA 2003; ALVAREZ; MARTINS,
2012).

Com subsidios suficientes para a fundamentagdo de suas praticas, os profissionais de
Terapia Ocupacional voltam suas intervengdes para que o paciente seja protagonista de sua
propria vida, como sujeito que atua, cria e organiza seu cotidiano, fomentando suas
habilidades e possibilidades (GALHEIGO, 2003; ALVAREZ; MARTINS, 2012). Segundo
Ribeiro (2008) e Silva e Araujo (2013) o instrumento da profissio condiz com as
necessidades da transformacdo contemporanea, mediante uma logica de (re) inclusdo social.
A Terapia Ocupacional tem como ferramenta principal a atividade, que reflete o cotidiano do
sujeito, com esta, o terapeuta ocupacional transforma suas agdes junto a sua clientela em
incentivos ao protagonismo social, que anteriormente foi arrancado daqueles que foram
marcados pela historia da psiquiatria.

Segundo Alvarez e Martins (2012), o terapeuta ocupacional saiu de uma pratica
hospitalocéntrica para um futuro cheio de possibilidades que busca aumentar e produzir
saude, utilizando multiplas formas de atividades, respeitando a subjetividade e singularidade

dos cuidadores, o ambiente no qual estdo inseridos e as atividades para eles significativas,
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encontra o desafio de criar praticas que conduzam a autonomia, € consequentemente a
melhoria na qualidade de vida e satide mental dos sujeitos.

Ao longo da histdria foram propostas diversas reformulagdes nos servicos ja existentes
e criacdo de novas frentes de atengdo a pessoas com transtornos psiquicos, constituindo-se
ainda na primeira década do século XXI o eixo das politicas publicas brasileiras voltadas a
saude mental, propondo a reinser¢ao social da pessoa em sofrimento psiquico, empoderando-a
como sujeito de direitos sociais, de maneira opositora ao modelo hospitalocéntrico, este
despersonificante e segregador, para uma realidade de inclusdo e desinstitucionalizacio
(WACHHOLZ; MARIOTTI, 2009).

Atualmente existe uma rede diferenciada e normatizada de sistemas substitutivos ao
hospital psiquiatrico e a partir de iniciativas governamentais, t€ém sido instituidas redes de
servicos de saude mental que visam a desinstitucionaliza¢do e oferece novas respostas as
demandas que surgiram com a cessa¢cdo do modelo hospitalocéntrico (AMARANTE, 2000;
CARDOSO; GALERA, 2011).

Um desses sistemas ¢ a Rede de Atengdo Psicossocial — RAPS que foi instituida com a
Portaria n® 3088 de 23 de dezembro de 2011, que dispde sobre a criagdo, ampliacdo e
articulacdo de pontos de atencdo a saude para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e
com necessidades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas, no ambito do Sistema
Unico de Satde, tem como objetivos gerais a ampliagdo do acesso a atengdo psicossocial da
populacdo em geral, a promo¢ao de vinculos das pessoas com transtornos mentais € com
necessidades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas e suas familias
(MINISTERIO DA SAUDE, 2014).

Essa rede ¢ composta especialmente, pelos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS),
Nucleos de Atencao Psicossocial (NAPs), Hospital Dia, Centros de Convivéncia, leitos
psiquiatricos em hospitais gerais, Servicos Residenciais Terapéuticos e equipes de saude
mental na atengdo bésica (SILVA; ARAUJO, 2013).

O terapeuta ocupacional ¢ um dos profissionais que atua neste ambito da saude mental
convertendo sua intervengdo numa clinica centrada no sujeito, que considera a doenga uma
etapa da existéncia e ndo a totalidade dela (NICACIO; CAMPOS, 2004). E capaz de entender
os individuos e suas demandas a partir dos territorios e redes sociais nas quais estdo inseridos,
ajudando-os a reconstruir suas percepcdes de vida e do processo de adoecimento resultante do

ato de cuidar (CUNHA, 2005).
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Os cuidadores primarios apontam, diversas vezes, sobrecarga e, frequentemente,
depressdo, estresse vinculado a ansiedade. Deixam de lado, em grande maioria, a profissdo, as
atividades de lazer e o autocuidado, podendo levar a prejuizos na qualidade de vida e no
cuidado prestado, assim como declinio na sua satide mental (OLIVEIRA, 2011; CASTRO et
al, 2015).

Estima-se que no Brasil existam cerca de 200 mil cuidadores formais, ndo ha dados
precisos para o nimero de cuidadores informais, o consenso € que, esses cuidadores primarios
necessitam esclarecer suas duvidas e expor suas angustias, pois, dessa maneira, € possivel a
elaboracdo de agdes que o orientem melhor tanto nos cuidados demandados pelo paciente,
como no melhor e maior nivel possivel de integridade no que tange a sua salide mental e
qualidade de vida (CASTRO et al, 2015; MARTINS et al, 2015 ;).

Tais perspectivas estdo diretamente ligadas aos objetivos da saide no contexto atual,
ou seja, a busca pela qualidade de vida e sailde mental. Esses pontos sdo possiveis com a
articulagio de vérias redes de servigos existentes, desde aquelas ligadas ao Sistema Unico de
Saude — SUS, até as acdes de Organizagdes ndo Governamentais — ONG’S, e Institui¢des de
iniciativa privada, que tem voltado sua atengdo ao cuidado com o cuidador (SILVA;
ARAUJO, 2013).

Minatel e Matsukura (2014) afirmam que o cotidiano ¢ construido dia-a-dia com as
acoes do individuo e sua relacdo com os contextos, sobretudo que o cotidiano de cada pessoa
da familia, especialmente do cuidador primério do individuo com TEA, estd imerso na
realidade do transtorno, sendo que este principalmente utiliza seu tempo e sua energia na
tentativa de minimizar o sofrimento seja diante da dificuldade em controlar os
comportamentos considerados inadequados advindos do transtorno, seja na relagdo com a
sociedade ao enfrentar, muitas vezes, o preconceito ¢ a auséncia de suporte adequado,
deixando de lado atividades significativas e positivas para ele proprio.

Assim, o processo de adoecimento mental dos cuidadores primarios informais de criangas
diagnosticadas com TEA, se torna realidade na maioria dos casos encontrados na literatura.
Estes cuidadores estdo expostos a diversos maleficios advindos do cuidar, e os sofrimentos
psiquicos sao os mais preocupantes, ja que este ¢ responsavel pelo cuidado integral da crianga
com TEA, convive com a rotina imposta pelas dificuldades e limitagcdes do transtorno, e se
adapta as necessidades que a crianga demanda, tornando-se alvo do adoecimento mental. No
proximo capitulo, serdo apresentados os aportes metodoldgicos utilizados na presente revisao

sistematica da literatura.
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5 METODOLOGIA
5.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa de revisdo sistematica da literatura de carater descritivo,
exploratério, utilizando a abordagem quanti-qualitativa. A revisdo sistematica ¢ uma técnica
que procura analisar e condensar a literatura em diversos campos. Caracteriza-se pelo uso de
taticas de buscas, andlise critica e condensagao da literatura de forma organizada, resultando
um trabalho reflexivo (ZOLTOWSKI et al, 2014). No que tange a pesquisa exploratdria, esta
possibilita a aproximacdo ao fendmeno concreto a ser investigado com intuito de perceber
suas singularidades, (SILVA; BONIN, 2012). O objetivo da pesquisa em tela ¢ realizar uma
revisdo sistematica da literatura, verificando de maneira quantitativa e qualitativa, a tematica:
a satde mental de cuidadores primarios informais de criangas com o Transtorno do Espectro
do Autismo — TEA.

Para abordar a problemadtica classificou-se a pesquisa como quanti-qualitativa, pois
para Driessnack e Mendes (2007), estas duas pesquisas permitem recolher mais informacoes
do que se poderia conseguir usando-as separadamente. Na pesquisa quantitativa consideram-
se tudo que pode ser quantificavel, ou seja, todas as possibilidades de colocar em niimeros as
opinides, informagdes, para classifica-las e analisad-las (CORDEIRO, 2014).

A pesquisa quantitativa centra-se na quantidade, ou seja, estd ligada a
representatividade numérica, considerando que determinada realidade compreende-se através
de andlises de dados recolhidos com o auxilio de instrumentos. Essa pesquisa possui uma
linguagem matematica para descricdo de fendomenos e as relagdes entre variaveis (SOUSA;
DRIESSNACK; MENDES, 2007; CORDEIRO, 2014).

Ja a pesquisa qualitativa busca compreensao de um fendmeno a partir do contexto
onde se manifesta, levando em consideragdo seus aspectos econdmicos, culturais, politicos e
historicos. A pesquisa pode proporcionar familiaridade com um determinado fenomeno,
podendo proporcionar a formulacdo de um problema mais preciso. A pesquisa qualitativa visa
amplos interesses, que na medida em que os estudos desenvolvem — se, estes irdo definindo-se
(FILHO, 2012).

Portanto a pesquisa em tela configura-se como pesquisa quanti-qualitativa, visto que
sera possivel quantificar o nimero de artigos que abordam cada descritor de maneira

individual e cruzada e também aprofundar-se nos fatos que sdo discutidos nas publicacdes.
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5.2 Critérios de Inclusiao

Os critérios de inclusdo elencados para essa pesquisa sdo: enquanto ao tipo de
documento, artigos na integra; que estejam disponiveis nas bases de dados dos Cadernos de
Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Sao Carlos — UFSCar e da Revista de
Terapia Ocupacional da Universidade de Sdo Paulo — USP, bases essas adotadas pelas amplas
publicacdes em Terapia Ocupacional; que contenham em seus descritores pelo menos uma
(01) das palavras chaves selecionadas segundo os descritores da Comissdo de
Aperfeicoamento de Pessoal do Nivel superior - CAPES, pesquisadas em inglés e portugués,
a saber: Occupational Therapy, Terapia Ocupacional, Autism, Autismo, Caregivers,
Cuidadores e Mental Health, Saude Mental; publicadas entre os anos de 2011 a 2016,
buscando-se os ultimos cinco anos; escritos na lingua inglesa e portuguesa; que nao sejam
repetidos; que apresentem relagdo literal com a proposta desta pesquisa e que preencham os
requisitos adotados pela Avaliagdo de Confiabilidade Cientifica — ACC (ANEXO 01)
5.3 Critérios de Exclusao

Os critérios de exclusdo elencados para essa pesquisa sdo: artigos que ndo estejam na
disponiveis na integra; pesquisas que ndo estejam disponiveis nas base de dados dos
Cadernos de Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Sao Carlos - UFSCar e na
Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de Sdo Paulo — USP; e que ndo contenham
em seus descritores pelo menos uma (1) das palavras chaves elencadas para essa pesquisa
(Occupational Therapy, Terapia Ocupacional, Autism, Autismo, Caregivers, Cuidadores e
Mental Health, Satde Mental); que nao foram publicados entre os anos de 2011 a 2016, que
nao estejam em inglés e portugués; que sejam repetidos e aqueles que ndo apresentam relagao
literal com propostas das tematicas desta pesquisa € que ndo preencham os requisitos adotados
pela Avaliagdo de Confiabilidade Cientifica — ACC.
5.4 Bases de Dados

As bases de dados selecionadas para esta pesquisa foram, Cadernos de Terapia
Ocupacional da Universidade de Sdo Carlos - UFSCar, e Revista de Terapia Ocupacional da
Universidade de Sao Paulo — USP, pois estas objetivam a divulgacao de trabalhos cientificos
inéditos no campo da Terapia Ocupacional, dialogando com as éareas da saude, educacdo,
assisténcia social. Ambas enfatizam estudos com relagdo as areas fisicas, sensorias, mentais,
assim como psicologicas e ou sociais que estejam relacionadas com o fazer humano
articulando a participag@o, a autonomia assim como a insercao do sujeito, seja no coletivo ou

individual na vida social. A base de dados dos Cadernos de Terapia Ocupacional da UFSCar
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aceita trabalhos na lingua Portuguesa, Inglesa e Espanhola, ¢ destinada a pesquisadores,
docentes, discentes e profissionais de Terapia Ocupacional e de areas relacionais no a&mbito
nacional e internacional. Esta base de dados ja contribui a mais de duas décadas com
producdo e disseminacdo do conhecimento em Terapia Ocupacional (CADERNOS DE
TERAPIA OCUPACIONAL DA UFSCar, 2016).

A Revista de Terapia Ocupacional da USP ¢ um periddico quadrimestral do
Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional da Faculdade de
Medicina em S3o Paulo. As duas bases de dados aceitam contribuigdes para diversas areas,
entre elas estudos de Revisdo Sistematica da Literatura (REVISTA DE TERAPIA
OCUPACIONAL DE SAO PAULO- USP, 2016).

Como as bases de dados tanto da UFSCar como USP objetivam a publicacdo ampla de
pesquisas destinadas ao campo da Terapia Ocupacional em diversas areas, optou — se por
delimitar estas para divulgar e discutir o que vem sendo pesquisado sobre os cuidadores
informais de criangas diagnosticadas com Transtorno do Espectro do Autismo — TEA.

5.5 Etapas da Pesquisa

A delimitacdo do tema foi realizada através do estudo prévio a partir da revisao de
literatura narrativa da tematica pretendida, seguida pela elaboragdo do pré-projeto para
qualificacdo, Jornada de Qualificacdo, alteragdes pds-qualificagdo que ocorreram devido
dificuldades em conseguir uma resposta positiva junto a direcao da instituicdo onde a pesquisa
seria realizada, somando — se a isso, o atraso da resposta do Comité de Etica Pesquisa - CEP,
convergindo-se assim, de uma pesquisa anteriormente pensada como intervengao para uma
revisdo sistematica da literatura.

Para a realizagdo da presente revisao sistematica da literatura as etapas foram: A)
Sele¢ao dos descritores, escolhidos a partir dos descritores da Comissao de Aperfeicoamento
de Pessoal do Nivel Superior- CAPES; construcao da Avaliacdo de Confiabilidade Cientifica
- ACC que avalia a confiabilidade e evidencias cientificas dos artigos, esse instrumento foi
elaborado com base na escala de avaliacio de PEDro e a Recomendacao PRISMA; B) as
palavras chave foram pesquisadas de maneira individual e cruzada, com a utilizacdo do
conector “E”, os cruzamentos realizados foram: Terapia Ocupacional e Saude Mental, Terapia
Ocupacional e Autismo, Terapia Ocupacional e Cuidadores, Cuidadores e Saude Mental,
Autismo e Saude Mental, Cuidadores e Autismo; Terapia Ocupacional e Cuidadores e Saude
Mental, Terapia Ocupacional e Cuidadores e Autismo, Autismo ¢ Saude Mental e Cuidadores;

Terapia Ocupacional e Cuidadores e Saude Mental e Autismo estdo demonstrados
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respectivamente nos QUADROS 01, 02, 03, 04 em portugués e nos QUADROS 05,06 e 07 e
08, em inglés, encontram -se os seguintes cruzamentos; Occupational Therapy e Mental
Health, Occupational Therapy e Autism, Occupational Therapy e Caregivers, Caregivers e
Mental Health, Autism ¢ Mental Health, Caregivers e Autism; Occupational Therapy ¢
Caregivers ¢ Mental Health, Occupational Therapy e Caregivers e Autism, Autism e Mental

Health e Caregivers; Occupational Therapy e Caregivers € Mental Health e Autism.

QUADRO 01 — Pesquisa por descritores individuais em Portugués

Fonte: elaborado pelas autoras (2016)

Quadro 02 — cruzamentos de dois descritores em Portugués

Terapia Terapia Terapia Cuidadores Autismo Cuidadores
Ocupacional Ocupacional Ocupacional
e © @ e
Saude Mental e e Saude Mental | Satde Mental Autismo
Autismo Cuidadores

Quadro 03 — Cruzamentos de trés descritores em Portugués

Fonte: elaborado pelas autoras (2016)

Fonte: elaborado pelas autoras (2016)

Quadro 04 — Cruzamento com quatro descritores em Portugués

Terapia Ocupacional e Cuidadores e Satide Mental ¢ Autismo

Fonte: elaborada pelas autoras (2016)

QUADRO 05 — Pesquisa por descritores individuais em Inglés

Fonte: elaborado pelas autoras (2016)




Quadro 06 — Cruzamento com dois descritores em Inglés
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Occupational Occupational Occupational Caregivers Autism Caregivers
Therapy Therapy Therapy
e e e © e
Mental health Autism ® Mental Mental Health Autism
Caregivers Health
Fonte: elaborado pelas autoras (2016)
Quadro 07 — Cruzamento com trés descritores em Inglés
Occupational Therapy Occupational Therapy Autism
© e e
Caregivers Caregivers Mental Health
€ © e
Mental Health Autism Caregivers

Fonte: elaborada pelas autoras (2016)

Quadro 08 — Cruzamento de quatro descritores em Inglés

Occupational Therapy e Caregivers e Mental Health e Autism

Fonte: elaborada pelas autoras (2016)

Seguido por, C) Andlise dos titulos das pesquisas encontradas, obedecendo aos
critérios de inclusdo de publicacdo, aqueles nao pertinentes com a pesquisa foram excluidos;
D) Leitura dos resumos das pesquisas selecionadas pelos titulos, sendo mantidos aqueles
especificos que possuem relacdo literal com o tema; E) Avaliagdo das metodologias utilizadas
pelas pesquisas, sendo aplicados os critérios de inclusdo e exclusdo; F) Andlise dos trabalhos
na integra, com avaliagcdo detalhada da metodologia e dos resultados utilizando-se a Avaliacao
de Confiabilidade Cientifica — ACC de modo a construir a presente revisao sistematica da
literatura.

Os resultados desta pesquisa foram coletados das fontes de dados dos Cadernos de
Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Sao Carlos — UFSCar e da Revista da
Universidade de Sdo Paulo — USP, através de pesquisas publicadas entre os anos de 2011 a
2016, em portugués e inglés e organizados em tabelas utilizando a ferramenta Word 2013,
inicialmente, esta tabela foi dividida em 3 topicos: Ano de publicacdo, titulo da pesquisa e

base de dados pertencente
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Para a analise dos resultados, primariamente, foi utilizado o mesmo formato de tabela
através da ferramenta do Word, onde as publicacdes foram quantificadas por area pesquisada
e pelos cruzamentos. Os resultados quantitativos foram organizados em tabelas e fluxogramas
que foram atualizadas para o projeto final desta pesquisa, demonstrando os resultados por
descritores de maneira individual e cruzada. Os resultados qualitativos desta revisdao
sistemdtica da literatura foram analisados organizados em categorias de anélises, seguindo os
descritores desta pesquisa onde serao expostas as publicagdes selecionadas para esta pesquisa
a partir da Avaliacdo de Confiabilidade Cientifica — ACC, em quadros construidos a partir dos
os critérios de avaliagdo deste instrumento: Titulo, Autor e Ano, Objetivo, Metodologia,
Participantes e Local, Instrumentos e Intervengdes Utilizadas e Resultados Encontrados , com
o objetivo de sintetizar e demonstrar de forma geral as principais informa¢des abordadas em
cada publicacao.

5.6 Instrumentos

A Avaliagdo de Confiabilidade Cientifica — ACC elegeu-se como o instrumento
adequado para esta pesquisa, ja que foi produzida pelas pesquisadoras a partir de critérios
pertencentes a Escala de Avaliagdo de PEDro (ANEXO 02) e a Recomendacdo PRISMA
(ANEXO 03). Os estudos que sdo avaliados pela Escala de PEDro, necessitam do parecer de
pelo menos trés pesquisadores que avaliam pesquisas através dos 11 itens pontudveis da
Escala de PEDro, de maneira independente, seguindo os requisitos apontados pela Escala.
Quando houver, e se houver divergéncias entre as pontuagdes estabelecidas pelos
pesquisadores para cada estudo, abre-se mao de uma ampla discussdo acerca da avaliagdo,
objetivando um consenso (SANTOS, 2014). J& a recomendagdo PRISMA consiste em um
checklist com 27 itens, tem por objetivo ajudar autores a melhorar relatos de revisao
sistematica com foco em ensaios clinicos randomizados, mas pode ser utilizado para relatos
de revisao sistematica de outros tipos de pesquisa, pode também ser utilizado para avaliagao
critica de revisdes sistematicas publicadas (GALVAQO; PANSANI; HARRAD, 2015).

A Avaliacao de Confiabilidade Cientifica - ACC foi elaborada a partir da Escala de
Pedro e da Recomendagdo PRISMA, ambas avaliagdes qualificam pesquisas quanto a sua
metodologia e confiabilidade, a ACC teve origem a partir da extracdo de critérios condizentes
com esta pesquisa, afim de elencar quais as principais e relevantes informagdes expostas nos
artigos selecionados para esta revisao sistematica da literatura. A Escala de PEDro nao foi
utilizada diretamente na avaliacdo das publica¢des selecionadas para esta pesquisa, pois em

sua origem, esta avaliacdo ¢ utilizada em larga escala por fisioterapeutas, portanto, conta com
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critérios que ndo contemplavam esta pesquisa. A Recomendacdo PRISMA também ndo foi
diretamente utilizada por conter itens ndo condizentes com os critérios de inclusdo e exclusdo
desta pesquisa.

O objetivo central da ACC ¢ avaliar a confiabilidade cientifica das publicagdes
disponiveis nas Bases de Dados dos Cadernos de Terapia Ocupacional da Universidade
Federal de Sdo Carlos — UFSCar e da Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de Sao
Paulo — USP, composta por 07 itens, a ACC dispdoem de critérios que avaliam as
caracteristicas das pesquisas selecionadas de forma simples e objetiva.

Para avaliar como positiva a confiabilidade de uma pesquisa, 5 dos 7 itens da pesquisa
devem estar de acordo com a descricdo presente na avaliacdo, para cada item seguem as
descrigdes; Titulo: Descrever se o titulo € claro e de facil compreensdo; Autor e Ano:
Apresentar de maneira clara o(s) nome(s) do(s) autor(s) responsaveis, € o ano de publicagdo
da pesquisa; Objetivo: Apresentar afirmagdes explicitas relacionando-as aos participantes da
pesquisa, assim como as intervencgdes a serem abordadas; Metodologia: Indicar de maneira
clara o tipo e/ou natureza da pesquisa; Participantes e Local: Apresentar de maneira clara os
individuos participantes da pesquisa, nimero de participantes, assim como, local de realizagao
da pesquisa; Instrumentos e Intervencdo: Apresentar quais instrumentos de avaliacdo foram
utilizados na pesquisa. Se houver, qual o tipo de intervengao foi realizada com os sujeitos
participantes da pesquisa; e Resultado Encontrado: Apresentar de maneira clara quais os
resultados alcangados pela pesquisa e se este contempla o (s) objetivo (s) proposto (s)
inicialmente pelo (s) pesquisador (s).

Durante a aplicacdo da ACC, dois pesquisadores avaliam as publicagdes conforme os
critérios da avaliacdo, caso surjam divergéncias no julgamento desses critérios, um terceiro
pesquisador expdem seu parecer em relacdo as pesquisas, tornando a avaliagdo por esse
instrumento livre de possiveis divergéncias nas informacdes obtidas. Esta avaliagdo avalia
prioritariamente artigos de intervencao, porém pode ser utilizado por outros tipos de pesquisa,

se estes obterem pelo menos 5 pontos positivos dentre os 7 critérios apontados pela avaliagao.
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6 RESULTADOS

Em um primeiro momento se propdem a apresentacdo dos resultados
qualitativos agrupados em categorias de analise, obedecendo aos descritores elencados para
esta pesquisa: Cuidadores, Transtorno do Espectro do Autismo — TEA, Saude Mental e
Terapia Ocupacional, mostrando o que cada pesquisa apresenta qualitativamente sobre essas
tematicas. Em seguida, serdo expostas as publicagdes selecionadas para esta pesquisa a partir
da Avaliagdao de Confiabilidade Cientifica — ACC, em quadros construidos a partir dos os
critérios de avaliagdo deste instrumento: Titulo, Autor e Ano, Objetivo, Metodologia,
Participantes e Local, Instrumentos e Intervencdes Utilizadas e Resultados Encontrados, com
o objetivo de sintetizar e demonstrar de forma geral as principais informagdes abordadas em
cada publicacao.
6.1 Cuidadores

As cinco (05) publicagdes selecionadas a partir da Avaliagdo de Confiabilidade
Cientifica — ACC, trazem em seu conteudo a tematica de sobrecarga, demandas e estresse
causados aos cuidadores primarios de modo a evidenciar as repercussdes geradas do ato de
cuidar de uma pessoa em situagdo de dependéncia.

A pesquisa de Ballarin, Benedito, Kron e Christovam, publicada em 2016, intitulada
“Perfil sociodemografico e sobrecarga de cuidadores informais de pacientes assistidos em
ambulatério de Terapia Ocupacional” mostra que 46,6 % dos participantes investigados pela
Escala padronizada Zarit Burden Interview — ZBI, que avalia sobrecarga em cuidadores,
apontam sobrecarga avaliada como moderada, seguido 43,4 de sobrecarga classificada como
moderada a severa. Verificou-se também que, quando os cuidadores foram inquiridos sobre a
propria percep¢do acerca do nivel de sobrecarga, 53% disseram ndo se sentirem
sobrecarregados, 23% s6 um pouco, 12% moderadamente, 6% muito e 6% extremamente.

E importante destacar que o estudo realizado por Ballarin, Benedito, Kron e
Christovam (2016), apresenta que o proprio cuidador, na maioria das vezes, ndo tem
conhecimento do qudo afetada sua saude mental esta. Este dado foi atribuido ao fato de que
muitos cuidadores sentem medo e até vergonha de expor suas angustias em relacdo ao cuidar,
acreditando que o foco de intervengdo e tratamento € apenas a pessoa em situacdo de
dependéncia.

O estudo de Estanieski e Guarany, publicado em 2015, intitulado “Qualidade de vida,
estresse ¢ desempenho ocupacional de maes cuidadora de criangas e adolescentes autistas”,

afirmam que os sintomas psicoldgicos e comportamentais sdo os fatores que mais desgastam
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os cuidadores primarios, entretanto, reiteram que a sobrecarga pode estar relacionada também
a outras tarefas cotidianas e demandas que se sobrepde e a outras varidveis que compdem a
vida do individuo além do cuidado, como os outros papéis ocupacionais desse cuidador,
enquanto membro de uma comunidade, estudante, entre outros.

O estudo denominado “Estresse e apoio social em cuidadores de criangas com
Paralisia Cerebral”, escrito por Oliveira e Matsukura em 2013, mostra que o declinio na satde
mental, como uma reacdo do organismo com componentes psicoldgicos, fisicos, mentais e
hormonais, pode ser considerado um dos aspectos presentes na vida dos cuidadores primarios
informais de criangas com Transtorno do Espectro do Autismo — TEA.

Quanto as demandas apresentadas pelos cuidadores primarios informais do estudo
intitulado “Familias de criangas autistas: demandas e expectativas referentes ao cotidiano de
cuidados e ao tratamento” realizado por Matsukura e Menecheli em 2011, foi observado que
as dificuldades relevantes foram a dependéncia da crianga, principalmente no que se refere ao
comprometimento da comunicacdo, a dependéncia nas Atividades de Vida Didria — AVDs e
Atividades Instrumentais de Vida Diéria - AIVDs, assim como nos comportamentos sociais
apresentados pela crianga com TEA.

E importante destacar que a fung¢io de cuidador primério geralmente ¢ designada a
penas uma pessoa, € esta ¢ alvo das demandas provenientes do cuidar, sejam elas fisicas e
psicologicas, estressantes ou amedrontadoras, estes cuidadores primdrios abdicam de suas
vidas para viver em funcao da crianga com TEA, ndo restando oportunidades de vivenciar a
propria existéncia. No estudo que tem por titulo: “O cotidiano de cuidadores informais de
pacientes em tratamento quimioterapico”, elaborado por Toledo e Ballarin, em 2013 tem-se
que os cuidadores primdrios apontam que frente as exigéncias que a funcdo impde em relagdo
as modificagdes de sua rotina didria, veem-se desejosos & compartilharem do papel de cuidar
com mais pessoas € até mesmo terem a possibilidade de contar com alguns momentos
dedicados a si proprios.

6.2 Transtorno do Espectro do Autismo — TEA

No que trata ao Transtorno do Espectro do Autismo, apenas 01 dos estudos foram
realizados com cuidadores primarios desta populacdo. Cunho principal desta revisdo
sistemdtica da literatura, as criangas com TEA apresentam demandas ligadas ou ndo ao
transtorno que solicitam de seu cuidador esfor¢cos e doagdo que vao além de outras
deficiéncias.

O estudo de Matsukura e Menecheli em 2011, apresenta que os cuidadores primarios

de criangas com TEA relatam muitas anglstias acerca dos sintomas e progndsticos referentes
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ao transtorno, estes necessitam de orientagdes sobre como agir com a crianca em
determinadas situagdes, como por exemplo, quando a crianga apresenta periodos de agressao,
autoagressao ou quando faz “birra”, como estabelecer a disciplina dos comportamentos
caracteristicos das criangas com TEA, além de esclarecimento para a estimulagdo da crianga
no ambiente doméstico, escolar e social.

Comparado a estudos anteriores, a pesquisa realizada por Matsukura e Menecheli em
2011 destaca que os cuidadores primdarios de criangcas com TEA sofrem por sobrecargas muito
maiores quando comparados aos cuidadores primarios de criangas tipicas, visto que a
dependéncias nas Atividades de Vida Diaria — AVDs e Atividades de Vida Instrumentais de
Vida Diéria — AIVDs das criangas com TEA requerem maior dedica¢do dos cuidadores, que
deixa de viver a propria vida em fun¢do do cuidado, adapta seus papéis ocupacionais para a
melhor prestagdo de cuidados, deixando de lado sua saude fisica e mental, esta ultima alvo de
declinios silenciosos e proeminentes.

6.3 Satide Mental

Dentre os estudos selecionados, no que tange, a tematica saude mental trés deles
tratam dos temas relacionados a sobrecarga, estresse, demandas e expectativas resultantes do
processo de cuidar de alguém com deficiéncia, os estudos destacados acima foram: “Perfil
sociodemografico e sobrecarga de cuidadores informais de pacientes assistido em um
ambulatdrio de Terapia Ocupacional” de autoria de Ballarin, Benedito, Kron e Christovam em
2016; “ Qualidade de vida, estresse e desempenho ocupacional de maes cuidadoras de
criancas e adolescentes autistas” de autoria de Estaniesky e Guarany no ano de 2015 e
“Estresse e apoio social em cuidadores de criangas com Paralisia Cerebral” publicado em
2013 sob autoria de Oliveira e Matsukura. E interessante ressaltar que todas essas
caracteristicas influenciam a qualidade de vida do cuidador primario, assim como sua satde
mental.

A partir disto, faz-se necessario enfatizar a importancia de seu papel enquanto
cuidador, considerando-o também como uma pessoa que pode estar necessitando de auxilio e
apoio para o desempenho desta fun¢do e, portanto, sujeito merecedor de atencao e cuidado
dos profissionais de saitde tanto em aspectos fisioldgicos quanto psicoldogicos como
demonstrado no estudo de Matsukura e; Menecheli publicado em 2011.

O estresse surge em um processo de etapas, nas quais a sintomatologia ¢ a forma
como ¢ manejado sdo diferentes conforme a fase em que o individuo se encontra. Sao quatro
as fases do estresse (alarme, resisténcia, quase exaustdo e exaustdo), sendo que as

discriminacdes entre elas se fazem pela duragdo da agdo do agente estressor, assim como pelo
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surgimento de sintomas fisicos e/ou psicoldgicos, conforme afirmado por Oliveira e
Matsukura no estudo intitulado “Estresse e apoio social em cuidadores de criancas com
Paralisia Cerebral”, publicado em 2013.

Existe uma adaptagdo por parte do cuidado primario a crianga, fazendo que estes
deixem de lado seus papéis ocupacionais, implicando em altos niveis de estresse, baixa
qualidade de vida e baixo desempenho ocupacional, por ter dificuldade em procurar/ manter
emprego, realizar atividades de lazer, interacdo social com outras pessoas, condi¢cdes que
cooperam de forma substancial ao declinio na saude mental, de acordo com Estaniesky e
Guarany em 2015, no estudo: “Qualidade de vida, estresse e desempenho ocupacional de
maes cuidadoras de criangas e adolescentes autistas”.

6.4 Terapia Ocupacional

Assim, todas as cinco publicacdes selecionadas para esta presente revisdo sistematica
da literatura enfatizam o papel do terapeuta ocupacional na aten¢do aos cuidadores primarios,
propondo intervengdes e orientacdes acerca do cuidar e das repercussdes causadas por ele.

Ballarin, Benedito, Kron e Christovam em 2016, destacam na pesquisa intitulada
“Perfil sociodemografico e sobrecarga de cuidadores informais de pacientes assistidos em
ambulatorio de terapia ocupacional” que a necessidade de a equipe de profissionais, dentre
eles o terapeuta ocupacional, implemente e ofereca agdes de apoio, treinamento e orientagao
aos cuidadores primarios informais, de modo a auxilid-los na realizagdo das atividades de
cuidado, minimizando assim a sobrecarga vivenciada por eles e contribuindo para uma
relagdo de trocas, caracterizada pela preocupacdo com a integralidade e a singularidade do ser
humano e pela valorizagao da relagdo e do respeito ao outro.

Segundo Estaniesky e Guarany em 2015, A atencdo em Terapia Ocupacional ¢é
fundamental para a mudanga de hébitos, para que possa haver a reeducacio da rotina, atuando
como facilitador da intera¢@o dos cuidadores primarios com seu contexto/ambiente, atividades
e ocupacdes com o objetivo de alcangar a eficicia objetivando a saude mental e a reinser¢ao
na vida cotidiana. E pela reflexdo tedrica em agdes praticas que o Terapeuta Ocupacional
atuard em comum acordo com o cuidador, promovendo intervencdes objetivas e subjetivas
para a melhoria de vida e de prestagdo de cuidado, com o intuito de impactar diretamente na
ampliacdo da saude global diante da reconstru¢do/ constru¢do de direitos basicos, como a
educacao, o lazer, interacdo social, entre outros, trazendo melhor qualidade de vida, niveis de
estresse baixo e desempenho ocupacional adequado.

13

No estudo intitulado “ Familias de criangas autistas: demandas e expectativas

referentes ao cotidiano de cuidados e tratamento” realizado por Matsukura e Menecheli em
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2011 Considera que uma maior compreensdo sobre as verdadeiras necessidades dos
cuidadores primdrios informais estd em obter suporte de profissionais ou apoio de servigos de
saude e da propria comunidade, pois esta ¢ fundamental para que proposi¢des de acdes
terapéuticas ocupacionais mais efetivas possam ser realizadas, inclusive aquelas ligadas a
qualidade de vida.

O ato de cuidar emerge diversos danos a rotina dos cuidadores primarios informais, € a
caréncia nos sistemas de apoio social aumentam as repercussdes vivenciadas pelos
cuidadores, incluindo aquelas ligadas as Atividades de Vida Diaria — AVDs, Atividade
Instrumental de Vida Diaria — AIVDs, lazer, educag¢do, descanso ¢ sono, entre outras
ocupacdes importantes a serem desempenhadas, assim afirmam Estaniesky e Guarany, na
pesquisa intitulada “Qualidade de vida, estresse e desempenho ocupacional de maes
cuidadoras de criancas e adolescentes autistas”, publicada em 2015.

As cinco publicagdes que contemplaram todos os critérios da ACC serdo apresentadas

nos quadros 09, 10,11, 12 e 13 a seguir:

Quadro 09— Resultados qualitativos da Avaliacdo de Confiabilidade Cientifica - ACC

Titulo Autor e Objetivo Metodologia | Participantes Instrumentos/ Resultado
Ano e Local Intervencao Encontrado

Fonte: Resultados da Pesquisa (2016)



41

Quadro 10 - Resultados qualitativos da Avaliacao de Confiabilidade Cientifica - ACC

Titulo Autor e Objetivo Metodologia | Participantes Instrumentos/ Resultado
Ano e Local Intervenciio Encontrado

Fonte: Resultados da Pesquisa (2016)
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Quadro 11 — Resultados qualitativos da Avaliacao de Confiabilidade Cientifica - ACC

Titulo Autor e Ano Objetivo Metodologia | Participantes Instrumentos/ Resultado
e Local Intervencio Encontrado

Fonte: resultado da pesquisa (2016)
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Quadro 12— Resultados qualitativos da Avaliacdo de Confiabilidade Cientifica - ACC

Titulo Autor e Objetivo Metodologia Participantes Instrumentos/ Resultado
Ano e Local Intervencao Encontrado

Fonte: resultados da pesquisa (2016)
Quadro 13- Resultados qualitativos da Avaliacio de Confiabilidade Cientifica — ACC

Titulo Autor e Objetivo Metodologia | Participantes Instrumentos/ Resultado
Ano e Local Intervencio Encontrado

Fonte: Resultados da pesquisa (2016)

Posteriormente, serdo demonstrados os resultados quantitativos, expondo-se o0s
achados de cada descritor pesquisado de maneira individual, com cruzamento de dois
descritores, com cruzamento de trés descritores, e por fim, utilizando-se os quatro descritores

em portugués e inglés. Primeiramente serdo apresentados os dados coletados no Cadernos de
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Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Sdo Carlos — UFSCAR e em seguida os da
Universidade de Sao Paulo — USP.

Na base de dados dos Cadernos de Terapia Ocupacional da Universidade Federal de
Sao Carlos — UFSCAR, as publicagdes encontradas a partir dos descritores, respeitando-se os
critérios de inclusdo e exclusdo de maneira individual, apresentam-se de maneira quantitativa
da seguinte forma: 31 pesquisas para Mental Health, 61 pesquisas com o descritor Satde
Mental; 05 pesquisas vinculadas ao descritor Caregivers,17 pesquisas vinculadas ao descritor
Cuidadores; 01 relacionada ao Autism, 03 pesquisas relacionadas ao descritor Autismo 133
pesquisas relacionadas ao descritor Occupational Therapy, 258 pesquisas a partir do descritor
Terapia Ocupacional (QUADRO 14).

Quadro 14-Resultado das publicacées dos descritores pesquisados isoladamente, em

Portugués e Inglés na Base de Dados Cadernos da UFSCar

Descritores Saude Mental/ Cuidadores/ Autismo/ Autism Terapia Ocupacional/
Mental Health Caregivers Occupational Therapy
Individuais

Fonte: dados da pesquisa (2016)

Posteriormente, os descritores foram averiguados de forma duplamente combinada
nos Cadernos de Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Sao Carlos — UFSCAR: na
pesquisa com os descritores Occupational Therapy and Mental Health encontrou — se 08
itens/ Terapia Ocupacional e Saude Mental foram encontrados 47 itens; para Occupational
Therapy and Autism foram encontrados 01 artigo/ Terapia Ocupacional e Autismo encontrou
— se 03 artigos; para Autism and Mental Health/Autismo e Saide Mental ndo foi encontrado
nenhuma publicagdo; para Caregivers and Occupational Therapy nenhum artigo
encontrado/Cuidadores e Terapia Ocupacional 10 artigos encontrados; para Caregivers and
Mental Health também nao encontrou — se nenhum artigo em inglés/ Cuidadores e Saude
Mental 02 itens e para Caregivers and Autism/Cuidadores e Autismo nenhum item

(QUADRO 15).
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Quadro 15 — Resultados quantitativos do cruzamento de dois descritores, em Portugués

e Inglés na Base de Dados Cadernos da UFSCar

Descritores Terapia Terapia Terapia Cuidadores Autismo Cuidadores
Cruzados Ocupacional Ocupacional Ocupacional
e e ©
e e ©
Satde Satude Autismo
Saude Mental Autismo Cuidadores Mental Mental

Fonte: Dados da Pesquisa (2016)

Em seguida os descritores foram pesquisados em conjunto de trés: Occupational
Therapy, Caregivers and Mental Health nenhum item encontrado/Terapia Ocupacional,
Cuidadores e Saude Mental, foram encontrados 02 itens; para os descritores Occupational
Therapy, Caregivers and Autism/Terapia Ocupacional, Cuidadores e Autismo; assim como
para Autism, Mental Health and Caregivers/Autismo, Saude Mental e Cuidadores nenhuma
pesquisa foi encontrada. (QUADRO 16). Na pesquisa utilizando os quatro descritores desta
pesquisa, nenhuma publicacdo foi encontrada tanto em inglés quanto em Portugués

(QUADRO 17).
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Quadro 16 — Resultados quantitativos do cruzamento de trés descritores, em Portugués e

Inglés na Base de Dados Cadernos da UFSCar

Terapia Ocupacional Terapia Ocupacional Autismo
Descritores
Cruzados € € ®
Cuidadores Cuidadores Saude Mental
e e e
Saude Mental Autismo Cuidadores

Fonte: Dados da Pesquisa (2016)

Quadro 17- Resultados quantitativos do cruzamento de quatro descritores, em

Portugués e Inglés na Base de Dados Cadernos da UFSCar

Descritores Terapia Ocupacional e Cuidadores e Satide Mental ¢ Autismo

Cruzados

Fonte: dados da pesquisa (2016)

A mesma sequéncia de busca de descritores foi adotada para pesquisa na base de
dados dos Cadernos de Terapia Ocupacional da Universidade de Sdo Paulo - USP, em relagao

aos descritores pesquisados isoladamente foram encontradas 103 pesquisas para Mental
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Health/131 para Saude Mental; 24 pesquisas para Caregivers/44 pesquisas para Cuidadores;
05 pesquisas para Autism/08 para o descritor Autismo e 153 para Occupational Therapy/225
relacionadas ao descritor Terapia Ocupacional (QUADRO 18).

Quadro 18-Resultado das publicacées dos descritores pesquisados isoladamente, em

Portugués e Inglés na Base de Dados Cadernos da USP

Descritores Satde Mental/ Cuidadores/ Autismo/ Autism Terapia Ocupacional/
Mental Health Caregivers Occupational Therapy
Individuais

Fonte: dados da pesquisa (2016)

Posteriormente, os descritores foram averiguados de forma duplamente combinada nos
Cadernos de Terapia Ocupacional da USP : na pesquisa com os descritores Occupational
Therapy and Mental Health encontrou — se 55 itens, Terapia Ocupacional e Satde Mental
foram encontrados 108 itens; para Occupational Therapy and Autism foram encontrados 05
artigo, Terapia Ocupacional e Autismo encontrou — se 06 artigos; 03 artigos para Autism and
Mental Health, Autismo e Saude Mental foram encontrados 3 publicagdes; para Caregivers
and Occupational Therapy nenhum artigo encontrado, Cuidadores e Terapia Ocupacional 39
artigos encontrados; para Caregivers and Mental Health também nao encontrou — se nenhum
artigo em inglés, Cuidadores e Satide Mental 33 itens; nenhum item para Caregivers and

Autism, Cuidadores e Autismo 03 itens (QUADRO 19).
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Quadro 19 — Resultados quantitativos do cruzamento de dois descritores, em Portugués

e Inglés na Base de Dados Cadernos da USP

Descritores
Cruzados

Terapia
Ocupacional

€

Saude
Mental

Terapia
Ocupacional

(S

Autismo

Terapia
Ocupacional

(S

Cuidadores

Cuidadores

Saude
Mental

Fonte: Dados da Pesquisa (2016)

Autismo
e

Saude Mental

Cuidadores
e

Autismo

Em seguida os descritores foram pesquisados em conjunto de trés: Occupational

Therapy, Caregivers e Mental Health 03 itens foram encontrados, Terapia Ocupacional,

Cuidadores e Satide Mental, foram encontrados 34 itens; nenhum item para os descritores

Occupational Therapy, Caregivers e Autism, Terapia Ocupacional, Cuidadores e Autismo

foram encontrados 03 itens; nenhum item foi encontrado para, Autism, Mental Health e

Caregivers, Autismo, Satude Mental e Cuidadores 03 pesquisas foram encontradas.

(QUADRO 20). Na pesquisa utilizando os quatro descritores desta pesquisa, nenhuma

publicagdo foi encontrada em inglés, apenas 01 em Portugués (QUADRO 21).
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Quadro 20 — Resultados quantitativos do cruzamento de trés descritores, em Portugués e

Inglés na Base de Dados Cadernos da USP

Terapia Ocupacional Terapia Ocupacional Autismo
Descritores
Cruzados € e e
Cuidadores Cuidadores Saude Mental
e e e
Saude Mental Autismo Cuidadores

Fonte: Dados da Pesquisa (2016)

Quadro 21 — Resultados quantitativos do cruzamento de quatro descritores, em

Portugués e Inglés na Base de Dados Cadernos da USP

Descritores Terapia Ocupacional e Cuidadores e Satide Mental e Autismo

Cruzados

Fonte: dados da pesquisa (2016)

Com a pesquisa pelos descritores finalizada, totalizando 582 pesquisas encontradas na
base de dados da Universidade Federal de Sdo Carlos - UFSCar, iniciou-se a analise dos
titulos das pesquisas encontradas, obedecendo aos critérios de inclusdo, aqueles ndo

pertinentes com a pesquisa foram excluidos. Na base de dados da UFSCar foram selecionadas



50

36 publicacdes pelo titulo; posteriormente foi realizada a leitura dos resumos das pesquisas
selecionadas pelos titulos, sendo mantidos aqueles especificos sobre a problematica proposta;
das publicagoes selecionadas 07 publicagdes foram mantidas apos a leitura dos resumos. Em
seguida, as publicacdes selecionadas pelos resumos foram submetidas a Avaliagdo de
Confiabilidade Cientifica — ACC, totalizando 04 publica¢cdes metodologicamente aptas a esta

pesquisa na base de dados da UFSCar, conforme FIGURA 01.

FIGURA 01. Total de resultados encontrados na Base de Dados da UFSCar

07 publicacdes

selecionadas pelo resumo

Fonte: resultado da pesquisa (2016)

Com a pesquisa pelos descritores finalizada, totalizando 1.255 pesquisas encontradas
na base de dados da Universidade da Sao Paulo - USP, iniciou-se a analise dos titulos das
pesquisas encontradas, obedecendo aos critérios de inclusdo, aqueles ndo pertinentes com a
pesquisa foram excluidos. Na base de dados da USP foram selecionadas 07 publicagdes pelo
titulo; posteriormente foi realizada a leitura dos resumos das pesquisas selecionadas pelos
titulos, sendo mantidos aqueles especificos sobre a problematica proposta; das publicagdes
selecionadas 04 publicagdes foram mantidas apos a leitura dos resumos. Em seguida, as
publicagdes selecionadas pelos resumos foram submetidas a Avaliagdo de Confiabilidade
Cientifica — ACC, totalizando 01 publicacdes metodologicamente apta a esta pesquisa na base
de dados da USP, conforme FIGURA 02.

FIGURA 02. Total de resultados encontrados na Base de Dados da USP

07 publicacdes

selecionadas pelo titulo

01 selecionada pela
ACC y

Fonte: resultados da pesquisa (2016)
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7 DISCUSSAO

Neste capitulo pretende-se discutir os principais achados desta revisao sistematica da
literatura, fomentando os resultados que contemplam os objetivos inicialmente elencados para
esta pesquisa: Objetivo geral: Verificar na literatura de maneira quantitativa e qualitativa o
que vem sendo abordados sobre a satide mental de cuidadores primarios informais de criangas
diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do Autismo — TEA e objetivos especificos:
analisar quantitativamente o que vem sendo abordado sobre satide mental de cuidadores
primarios informais de criangas diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do Autismo —
TEA; analisar qualitativamente o que vem sendo abordado sobre saude mental de cuidadores
primarios informais de criangas diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do Autismo —
TEA.

Totalizando 1. 837 publicagdes encontradas a partir dos descritores desta pesquisa,
somando as duas Bases de Dados, ap6s a leitura dos titulo e resumos das pesquisas e
avaliacdo das publicagdes utilizando a Avaliacdo de Confiabilidade Cientifica — ACC,
restaram apenas 5 publicagdes aptas aos critérios de inclusao desta pesquisa.

A partir dos resultados demonstrados por esta revisdo sistematica da literatura, a
caréncia de publicagdes na area de Saide Mental de Cuidadores ¢ afirmada; além disso, as
publicagdes hoje disponiveis ndo contemplam os cuidadores informais de criangas com o
Transtorno do Espectro do Autismo — TEA, fato este explanado por esta pesquisa.

Segundo Barbosa e Fernandes (2009), poucos sdo os estudos direcionados aos
cuidadores primarios de criangas diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do Autismo —
TEA, sejam estes, formais ou informais, fomentando a necessidade de intervencdes para esta
populagdo. Dentre as situagdes que intensificam o declinio da saide mental destas pessoas, as
crises psicologicas sdo as mais graves, em geral, resultam de processos depressivos e de
ansiedade.

Em relagdo a tematica Cuidadores as cinco (05) publicagdes selecionadas a partir da
Avaliagao de Confiabilidade Cientifica — ACC, trazem em seu conteido a tematica de
sobrecarga, demandas e estresse causados aos cuidadores primarios de modo a evidenciar as
repercussoes geradas do ato de cuidar de uma pessoa em situagdao de dependéncia.

Nos estudos encontrados através desta pesquisa que discutem a respeito da satde
mental dos cuidadores primdrios de criancas diagnosticadas com TEA, percebe-se que esses
sdo limitados pelo pequeno tamanho da amostra, pela baixa significancia estatistica e pelo

fato de as amostras serem extraidas de relatos de escolas, clinicas e organizagdes de pais, ndo
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necessariamente de estudos cientificos que interviram direcionados a esta populagdo
(SCHIEVE et al, 2007; BARBOSA; FERNADES, 2009).

Além disso, os estudos realizados com cuidadores em sua grande maioria nao sao de
autoria de terapeutas ocupacionais, fato este constatado pelas pesquisadoras diante da
pesquisa em outras bases de dados diferente das elencadas para esta pesquisa, portanto as
repercussdes nas ocupacgdes advindas do cuidado ndo sdo fomentadas. Restando poucas
pesquisas vinculadas as perdas ocupacionais do cuidador informal.

Cuidar de uma crianga diagnosticada com TEA ¢ bem diferente do que cuidar de uma
crianga com o desenvolvimento tipico. As necessidades especiais ¢ as dificuldades
encontradas na realizacdo de Atividades de Vida Didria — AVDs, e nas Atividades
Instrumentais de Vida Didria — AIVDs somam as dificuldades enfrentadas pelos cuidadores
primarios, as dividindo entre sobrecargas fisicas e psicologicas (CUVERO, 2008).

Esta sobrecarga, principalmente mental pode ser amenizada com o diagndstico preciso
da crianga, com produgdes literdrias acerca do transtorno, com a constru¢do de politicas
publicas voltadas aos planos de cuidados apropriados e melhorias nas redes de apoio social,
tanto para as criangas diagnosticadas com TEA, quanto para as familias destas criangas, assim
como para seus cuidadores primarios (GOMES et al, 2014).

A rede de suporte as criangas com TEA, as familias e principalmente aos cuidadores
primarios informais dessas criangas, tem papel fundamental na amenizagdo dos danos
causados fisicamente e mentalmente provenientes do ato de cuidar, assim, ¢ imprescindivel
que essas pessoas sejam assistidas e orientadas por equipes de saude afim de diminuir esses
danos, fomentando a saude mental, fisica e qualidade de vida.

Segundo Gomes et al (2014), as criangas diagnosticadas com TEA, apresentam
sintomatologia severa e precoces em diversas areas, entre elas: socializacdo, comunicagio e
cognicdo. O papel dos cuidadores primarios dessas criangas os obriga a abrir mao de suas
atividades de autocuidado, lazer, educacdo e até mesmo de atividades sexuais, para oferecer
cuidados apropriados as criangas com TEA.

As dificuldades de acesso aos servicos de saide e de apoio social adequados
contribuem para o aumento do estresse de cuidadores primdarios informais e formais de
criancas diagnosticadas com TEA, além disso, a escassez de servigos educacionais e de lazer
para as criangas diagnosticadas com TEA interferem diretamente na satde mental dos
cuidadores primarios, jA que estes ndo tem opg¢des de preencher os periodos ociosos das
criancgas, restando-os apenas os acompanhamentos médicos € ambulatoriais nos quais estao

inseridas (BARBOSA; FERNANDES, 2009).
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No que tange a Terapia Ocupacional e o papel deste profissional direcionado a esta
populagdao€¢ necessario que, auxiliem as familias e os cuidadores primarios prestando
orientacdes sabre a convivéncia diaria com as criangas diagnosticadas com TEA, e que
intervenham sempre que necessario, uma vez que os longos periodos de dedicagao e periodos
extensos de esfor¢cos resultam na diminuicdo nas atividades de trabalho, de lazer, ¢ até
negligéncia na higienizagdo e nos cuidados com a saude, inclusive mental (SERWACKI et al,
2012; BRASIL, 2013).

Ainda, salienta-se a necessidade que os profissionais de Terapia Ocupacional
divulguem suas pesquisas as disponibilizando em linguas diferentes da nacional, pois os
resultados desta pesquisa apontam que a tematica de saide mental de cuidadores informais de
criancas com o Transtorno do Espectro do Autismo — TEA ainda ¢ pouco estudada e
consequentemente nao hd um numero significativos de publicagdes, e aquelas publicadas
limitam-se apenas a lingua portuguesa.

No que tange a satide mental, salienta-se a importancia de investimentos literarios
acerca desta tematica. Levando em consideracdo que as repercussdes na satude mental do
cuidador primario informal de criangas diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do
Autismo — TEA necessitam de atengao.

E imprescindivel que outros estudos na area sejam realizados, considerando que os
cuidadores primarios informais de criangas com TEA carecem de orientagdes e tratamentos
em saude mental. Visto que, as repercussoes causadas pelo cuidar de uma crianga com TEA
sdo substancialmente significativas, assim como as duvidas e necessidades que a populagdo de
cuidadores aponta, faz-se necessarios que as pesquisas relacionadas aos descritores: estresse,
sobrecarga, demandas relacionadas ao cuidado e expectativa provenientes desta fungdo sejam
vinculadas a saude mental, ressaltando que esses fatores proporcionam redu¢do na qualidade

de vida e decaimento na saude mental dos cuidadores primarios informais.
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8 CONCLUSAO

E primordial que as pesquisas que envolvem os cuidadores primérios sejam formais ou
informais de criangas diagnosticadas com o Transtorno do Espectro do Autismo — TEA sejam
mais expostas na literatura, levando em consideragdo que nenhuma publicagido entre os anos
de 2011 e 2016 foi voltada integralmente a esta populagdo, considerando as repercussdes na
saude mental dos cuidadores primarios quando se trata de oferecer cuidados as criangas
diagnosticadas com TEA.

Através da presente pesquisa constatou-se que a sobrecarga ¢ demandas sejam fisicas e
psicologicas requerem do cuidador primdrio de criancas diagnosticadas com TEA estratégias
em saude mental ainda pouco divulgadas pela literatura. Quanto ao papel do terapeuta
ocupacional em saude mental, enquanto fornecedor de intervengdes que auxiliam e amenizam
as sobrecargas em saude mental sofrida pelos cuidadores primdrios, constatou-se que este
profissional tem papel fundamental na ressignificagdo dos cotidianos, no resgate de vivéncias
sociais e no reconhecimento de fatores que agridem a satide mental dos cuidadores primarios
e principalmente em recursos que ajudam no enfrentamento das dificuldades resultantes do
ato de cuidar de criangas diagnosticadas com TEA. Além disso, a grande maioria das
publicagdes encontradas por esta pesquisa limitam-se apenas a lingua portuguesa, diminuido
assim, o alcance desses estudos.

As atividades atribuidas ao cuidador primario, seja formal ou informal, muitas vezes
sem orientacdo adequada e o suporte adequado das instituicdes que atendem a crianca sob
cuidados, tém impacto sobre sua qualidade de vida. Portanto, a compreensao das interagdes
do cuidador primario com a doenca permite ao profissional perceber que estes cuidadores
também precisam de cuidados, de orientagdes e de estratégias para alivio do estresse,
ansiedade e depressdo. Desse modo, poderdo ter melhores condi¢des de vida e,
consequentemente, poderdo propiciar um cuidado com mais qualidade a crianca diagnosticada
com TEA (AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008; MANOEL et al, 2013).

A partir disto considera-se de suma importancia que a tematica de satide mental de
cuidadores primarios, formais ou informais de criangas com TEA, seja mais divulgada na
literatura, salientando que as repercussdes geradas pelo cuidar ganham grandes dimensoes
quando ndo tratadas corretamente. E ainda, que as publica¢des ganhem espaco na comunidade
cientifica quando publicados com disponibilidade de leitura em outras linguas, além da
nacional. Assim, aponta-se que a popula¢do de cuidadores primarios tem pouca informagao
acerca da sua satde mental, j4 que quando se trata de cuidar de uma crianga diagnosticada

com TEA, as atenc¢des tendem a direcionar para o acompanhamento médico, ambulatorial e
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educacional da crianca com TEA, e o cuidador primario acaba deixando em segundo plano

sua qualidade de vida.
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ANEXOS
ANEXO 01 — Avalia¢ao de Confiabilidade Cientifica - ACC

Titulo Descrever se o titulo ¢ claro e de facil compreensao.
Autor e Ano | Apresentar de maneira clara o(s) nome(s) do(s) autor(s) responsaveis, € 0 ano
de publicagdo da pesquisa.
Objetivo Apresentar afirmagdes explicitas relacionando-as aos participantes da
pesquisa, assim como as intervengdes a serem abordadas.
Metodologia | Indicar de maneira clara o tipo e/ou natureza da pesquisa.
Participantes | Apresentar de maneira clara os individuos participantes da pesquisa, nimero
e de participantes, assim como, local de realizacao da pesquisa.
Local
Instrumentos | Apresentar quais instrumentos de avaliacdo foram utilizados na pesquisa. Se
e houver, qual o tipo de intervengao foi realizada com os sujeitos participantes
. da pesquisa.
Intervencao
Resultado | Apresentar de maneira clara quais os resultados alcangados pela pesquisa e se
Encontrado | este contempla o (s) objetivo (s) proposto(s) inicialmente pelo(s)

pesquisador(s).




ANEXO 02 — Escala de Avaliacao de Pedro

Escala de PEDro — Portugués (Brasil)

10.

11.

Os critérios de elegibilidade foram especificados naod simO onde:

0s sujeitos foram aleatoriamente distribuidos por grupos (num estudo
cruzado, os sujeitos foram colocados em grupos de forma aleatdria de

acordo com o tratamento recebido) nidod sim onde:

A alocagio dos sujeitos foi secreta nao simO onde:

Inicialmente, os grupos eram semelhantes no que diz respeito aos

indicadores de progndstico mais importanies nio simO onde:

Todos os sujeitos participaram de forma cega no estudo nao simO onde:

Todos os terapeutas que administraram a terapia fizeram-no de forma

cega ndol simO onde:

Todos os avaliadores que mediram pelo menos um resultado-chave,

fizeram-no de forma cega nao simO onde:

Mensuragdes de pelo menos um resultado-chave foram obtidas em mais de

85% dos sujeitos inicialmente distribuidos pelos grupos ndold simQ onde:

Todos os sujeitos a partir dos quais se apresentaram mensuragoes de resultados
receberam o tratamento ou a condigiio de controle conforme a alocagio
ou, quando ndo foi esse o caso, fez-se a andlise dos dados para pelo menos

um dos resultados-chave por “intengfio de tratamento™ ndo0 simO onde:

Os resullados das comparagoes estatisticas inter-grupos foram descritos

para pelo menos um resultado-chave nao simO onde:

O estudo apresenta tanto medidas de precisdo como medidas de

variabilidade para peloe menos um resultado-chave ndo0 simO onde:
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ANEXO 03 — Recomenda¢iao PRISMA

-

EESIMD
e um resuma estniurado indeindo, 12 aplcavel referencial 1edrice; d:litti'm-;l-m-eitdain: criénios de
Bewmoestniurads 2 ihilidade; partidpanes e intervenges; avaliaao de estudn e sintee dos metedos; resultados; limitagnes;
conchisoes 2 implicagtes dos achados principais: nomears de registeo da revisao sidlematica,

Raonal 3 Descreva ajustificativa da revisde no confexto do que & € conbedido,
" icitasobre bordad P idi .

Objetives 4 Mﬂﬂeﬁeﬁtimm o :
METODOS

- iste iz onde agessade e,
Ptscsloeregite 5 Indfigen 5r e ummmut pnil;:l - enderegs dletranicol, &, se diponivel,
(ritérios de g Especlique caracteristicas do estudo e PHDS, extensio dosequiments) e caracteristicas des relatos (ex. ands
alegitilidide considerades, idioma, asituagio da publicagse) wadas come aitenios de elegibilidade, apresent ando justificativa.

Desireva todas as fanbes de informagso na busca fex : hase de dados com datas de coflertora, comate com autores
Foates delmformagie 1 o b de estudes adicionais) ¢ datada imabusca, -
Bus@ M We;m‘;ﬁ“w’:rﬂehm{ii’!trﬁﬂkipmnhmmhﬂﬁrdﬁh.iﬁluimmimi‘tﬂs

Seleyae dos estudas ,mmumhmmu.mmm.m“mmw

Processode codeta de 10 Descreva o método de extragao de dados dos artigos (ex.: formelirios pilate, de forma independente, em
dados duplicatal 2 todes o processas para obtengdo & confirmac s de dade dos pesquisadeore:.
stz dus dodes: yp Liste e defina todas 2 variived obfidio des dados (e P0G, fontes de financiaments) e quaisquer saposigies ou

Riscode vieiom cada o Descreva o mitodo Lruduu ra avaliar o riscode vies em cada estudo Gncluindo a expecificagio se fol Beito m
eviuds nivel dos esiudes oudes. adu], & voma esta informagio el wada na andlise de dados.
Medidas de

SUNGIIZa30 13 Definaa principais medidas de sumarizag o deos resuRados ea.: rison relative, dferenga madial,

Diesirewa o5 méfodos de andlise dos dados e combinagao de resultados dos evtudos, se realizades, imchsindo
Sintese dos esmltados 14 L ncinténcia (por exemplo, P para cada meta-anlise. *
Risos de viis eniee Especifique o risco de vies indluendiar a evidéngia comulativa ex.: viés de publics-
eutude: “mum:m e
Mnilsesadidongis 15 mmlmdmdraﬂhemw Irn. anibive de sensibibdade ou andlise de subgrupos, medanegressioi, w

ks e pre- és pedilicadi.
RESULTADOS
Apresante numercs doc estudos rastreades, avalizdes para eleqibilidade e incluides na revisao, razoes
Selogie deartudes 17 eMuMampmem&-ﬁegmaﬂm -
(aractensticas dos “mmmsru_!m:muhmmhmm.:mnmummn
Risoe de vids em @da 19 Apresente dados sobre o risco deviés em cada estude &, 2o dsponivel, alguma avaliags em resuliadm
efuds {weritem 12).

Paratodos os desfechos considerades [beneficios ou risces!, cada estudo: (al sumaris 5 de
Reultades de estudent 5 o0 coa rupo de ntzrvencn e [ et estmados et imtery s de affanga, preferendaimente *p-
meinde graficos.
Sintesedos rewltados 11 Apresente resuliadios para cada meta-analise feita, indeinds mtervakos dz confianga e medida de onsiskéncia.
Miscadevifs emti 32 Mpresente resubtados da avaliagae de rsco de vis entre os estudos ives item 151,

Apeeents resubados de andlise: adiconai, ce realizadas .- analie de sensibilidade ou subgrepos,

Andlines adiiosats 23 metarmegressan [ver ivem 1610

DS OUSSAD

. . Sumarize o5 ressltades principais, incleindio a forga de evidéncia para cada ressltade, considers @i relevindia
Samirio da evidénda 24 o e e profissionais da saide, Isurios e res de politicas)
= Dircuta it agoes no nivel dos estudes o dus deslechon jex.: fsco de vies) e no nivel da revisdo (e shieng s
e 25 incompleta de prsquisas identificadas, viés do relatol.
Cencheides 26 Apreseate a interpeetagio garal dos resultadis mo contexto de outras evidineias e implicagbes para futeeas pesquisas,
FIHANCIAMERTD

. Descreva Tontes. de linanclamenio para a revisdo sistematica ¢ oubnos suporiet b, suprimento de dadosl; pa
Fauciancsle 1T s financiadures na revisd stematica. g Al




