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Resumo

O cuidado continuo de pessoas neurodivergentes constitui uma experiéncia complexa que
ultrapassa as demandas relacionadas ao acompanhamento clinico, educacional e terapéutico,
alcancando dimensdes emocionais, sociais, econdmicas e profissionais da vida familiar. Nesse
contexto, maes e outros cuidadores familiares frequentemente assumem responsabilidades
prolongadas relacionadas a organizacdo da rotina, acompanhamento em servigos especializados,

mediacdo das necessidades da pessoa assistida e enfrentamento de barreiras sociais e
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institucionais, circunstancias que podem contribuir para elevada sobrecarga fisica e psicologica.
O presente estudo tem como objetivo analisar os impactos da sobrecarga do cuidado na satde
mental de maes e cuidadores de pessoas neurodivergentes, discutindo fatores associados ao
estresse cronico, ansiedade, sintomas depressivos, exaustdo emocional, isolamento social e
reducdo da qualidade de vida, bem como as lacunas existentes nas politicas e redes publicas de
suporte. Trata-se de uma revisdo narrativa da literatura, fundamentada em publicacdes cientificas
e documentos institucionais e¢ normativos relacionados a saude mental, neurodivergéncia,
cuidado familiar, deficiéncia e politicas publicas. A andlise evidencia que a responsabilizagao
concentrada da familia pelo cuidado, especialmente das mulheres, pode produzir repercussoes
significativas sobre a saude mental, as relacdes familiares, a participagdo profissional, a
autonomia econdmica ¢ as possibilidades de autocuidado. Embora o Brasil tenha avancado no
reconhecimento juridico e politico do cuidado como direito, especialmente com a instituicdo da
Politica Nacional de Cuidados, permanecem desafios relacionados a concretizacdo de redes
territorializadas, intersetoriais e acessiveis capazes de oferecer suporte continuo também a pessoa
que cuida. Conclui-se que a atengdo integral as pessoas neurodivergentes deve incorporar a satde
e o bem-estar dos cuidadores como componentes essenciais da assisténcia, fortalecendo
estratégias de acolhimento psicoldgico, apoio social, orientagdo familiar, servigos de cuidado e

corresponsabilizagdo entre Estado, familia e sociedade.

Palavras-chave: Saude mental. Neurodivergéncia. Cuidadores. Sobrecarga do cuidador.

Politicas publicas. Maternidade.
Abstract

Continuous care for neurodivergent people is a complex experience that extends beyond the
demands associated with clinical, educational, and therapeutic follow-up, affecting the
emotional, social, economic, and professional dimensions of family life. In this context, mothers
and other family caregivers frequently assume prolonged responsibilities involving routine
organization, attendance at specialized services, mediation of the assisted person's needs, and
coping with social and institutional barriers, circumstances that may contribute to considerable
physical and psychological burden. This study aims to analyze the effects of caregiving burden
on the mental health of mothers and caregivers of neurodivergent people, discussing factors

associated with chronic stress, anxiety, depressive symptoms, emotional exhaustion, social



isolation, and reduced quality of life, as well as gaps in public policies and support networks.
This is a narrative literature review based on scientific publications and institutional and
regulatory documents addressing mental health, neurodivergence, family caregiving, disability,
and public policies. The analysis indicates that concentrating caregiving responsibilities within
families, particularly among women, may have significant consequences for mental health,
family relationships, professional participation, economic autonomy, and opportunities for
self-care. Although Brazil has advanced in the legal and political recognition of care as a right,
particularly through the establishment of the National Care Policy, challenges remain regarding
the implementation of accessible, territorial, and intersectoral networks capable of providing
continuous support to caregivers themselves. It is concluded that comprehensive care for
neurodivergent people should incorporate caregivers' health and well-being as essential
components of assistance, strengthening psychological support, social support, family guidance,

care services, and shared responsibility among the State, families, and society.

Keywords: Mental health. Neurodivergence. Caregivers. Caregiver burden. Public policies.

Motherhood.
1.Introducao

A neurodivergéncia compreende diferentes formas de funcionamento neurologico,
cognitivo, comportamental e sensorial que se afastam de padrdes considerados neurotipicos,
constituindo um campo de crescente interesse para a saude publica, a educagdo, a assisténcia
social e as politicas de inclusdo. Embora o conceito seja empregado de maneira mais ampla do
que as categorias diagnoésticas tradicionais, condi¢des do neurodesenvolvimento, como o
Transtorno do Espectro Autista (TEA) e o Transtorno do Déficit de Atencao e Hiperatividade
(TDAH), ocupam posicao relevante nas discussdes contemporaneas. As necessidades de suporte
variam significativamente entre individuos e ao longo da vida, de modo que algumas pessoas
apresentam elevada autonomia, enquanto outras necessitam de acompanhamento continuo para
atividades cotidianas, acesso aos servicos de saude, educagdo, comunicagao, participagdo social e

organizagao da rotina.

No ambiente familiar, a necessidade prolongada de acompanhamento pode provocar

mudangas substanciais na organizacdo da vida doméstica. Consultas médicas, terapias,



acompanhamento escolar, deslocamentos, administracio de medicamentos quando indicados,
articulacdo com profissionais de diferentes areas, organizacdo financeira e atengdo as
necessidades emocionais € comportamentais podem integrar a rotina do cuidador. Quando essas
atribuicdes sdo concentradas em uma Unica pessoa e ndo existe uma rede suficientemente
estruturada para compartilhar responsabilidades, o cuidado deixa de representar apenas uma
dimensao das relagdes familiares e passa a ocupar parcela expressiva da vida cotidiana, com
possiveis repercussdes sobre descanso, lazer, trabalho, relagdes afetivas, participagdo social e

autocuidado.

A literatura sobre familias de pessoas com TEA fornece um exemplo particularmente
consistente desse fendmeno. RevisOes identificam niveis elevados de estresse, ansiedade e
sintomas depressivos entre cuidadores parentais, demonstrando que as necessidades de satde
mental dos responsaveis ndo devem ser consideradas secundarias ao tratamento da pessoa
assistida. Evidéncias brasileiras também apontam a sobrecarga emocional como um dos
principais desafios vivenciados pelas familias, com repercussdo especialmente expressiva entre
as maes, associada, entre outros eclementos, as dificuldades de acesso aos servigos e a

insuficiéncia de apoio social.

Nesse cenario, merece destaque a distribuicdo desigual das responsabilidades de
cuidado entre homens e mulheres. A maternidade pode ser acompanhada por expectativas sociais
que atribuem a mulher a responsabilidade predominante pelo desenvolvimento,
acompanhamento terapéutico, educagdo e prote¢ao dos filhos. Diante de necessidades intensivas
ou prolongadas de suporte, essa responsabilizagdo pode tornar-se ainda mais acentuada. Algumas
maes reorganizam jornadas profissionais, reduzem horas trabalhadas ou interrompem atividades
remuneradas para atender as demandas familiares, circunstancias capazes de afetar autonomia
financeira, trajetdria profissional e participagdo social. Assim, a sobrecarga ndo deve ser
compreendida exclusivamente como consequéncia das caracteristicas da pessoa neurodivergente,
mas também como produto da maneira pela qual sociedade, familia e Estado distribuem — ou

deixam de distribuir adequadamente — o trabalho de cuidado.

A dimensdao psicologica dessa experi€éncia igualmente requer atengdo. Exaustdo
emocional, preocupacdo constante com o futuro, alteragdes do sono, ansiedade, sintomas

depressivos, sentimentos de culpa, isolamento e reducdo das oportunidades de autocuidado



podem coexistir com vinculos afetivos intensos e experiéncias positivas relacionadas a
parentalidade. Reconhecer o sofrimento do cuidador ndo significa, portanto, caracterizar a pessoa
neurodivergente como um “fardo”. A distingao ¢ fundamental: parte importante da sobrecarga
decorre das condicdes sociais em que o cuidado ¢ exercido, incluindo barreiras de acesso,
fragmentacdo assistencial, dificuldades financeiras, estigma, auséncia de redes comunitérias
suficientemente estruturadas e concentragdo das responsabilidades em poucos integrantes da

familia.

Outro aspecto relevante encontra-se na tendéncia de os sistemas assistenciais
direcionarem seus esforcos prioritariamente para a pessoa diagnosticada, enquanto as
necessidades daquele que acompanha diariamente o tratamento podem receber atencao limitada.
O cuidador participa de consultas, organiza informagdes, executa orientagdes profissionais,
articula servigos e oferece suporte cotidiano, mas nem sempre ¢ reconhecido simultaneamente
como alguém que também pode necessitar de atencdo em saude. Tal contradicdo favorece a
invisibilidade do sofrimento psicologico e pode fazer com que sinais de esgotamento sejam

naturalizados como componentes inevitaveis da maternidade ou do cuidado familiar.

Sob a perspectiva da saude publica, cuidar da saude mental do cuidador possui
implicagdes que ultrapassam o ambito individual. O bem-estar psicoldgico da pessoa responsavel
pelo cuidado interfere na dindmica familiar, na continuidade das estratégias terap€uticas, nas
relagdes interpessoais e na propria sustentabilidade do cuidado de longo prazo. Revisdes sobre
intervengdes destinadas a pais e cuidadores de criancas com TEA ressaltam justamente a
importancia de estratégias especificas de apoio a saude mental parental, demonstrando que o

cuidador deve ser incorporado de maneira mais consistente ao planejamento assistencial.

No contexto brasileiro, a discussdao adquiriu uma dimensao adicional com a institui¢ao
da Politica Nacional de Cuidados pela Lei n° 15.069, de 23 de dezembro de 2024. A legislagdo
reconhece expressamente o direito a ser cuidado, a cuidar e ao autocuidado e estabelece entre
seus objetivos a reducdo e redistribui¢do do trabalho de cuidado ndo remunerado, realizado
predominantemente pelas mulheres. Também prevé medidas destinadas a redugdo da sobrecarga
que recai sobre as familias e a promog¢do da corresponsabilidade entre Estado, sociedade,

familias e homens e mulheres.



A regulamentacdo e implementagdo dessa politica representam avango importante, mas
ndo eliminam automaticamente as lacunas historicamente existentes. O proprio material
institucional sobre a Politica Nacional de Cuidados reconhece que as politicas e servigos
previamente disponiveis eram insuficientes diante das necessidades crescentes da populagdo e da
necessidade de atender de forma integrada tanto quem recebe quanto quem oferece cuidado. O
Plano Nacional de Cuidados, atualmente organizado em diferentes eixos, contempla
especificamente a garantia de direitos e politicas destinadas as pessoas que necessitam de

cuidado e aquelas que cuidam de maneira ndo remunerada.

Dessa forma, analisar a satide mental de maes e cuidadores de pessoas neurodivergentes
exige superar uma interpretacdo estritamente individual do sofrimento. A sobrecarga pode
resultar da intera¢do entre intensidade das demandas de cuidado, condigdes socioecondmicas,
disponibilidade de servigos, divisdo intrafamiliar das responsabilidades, suporte comunitario,
politicas publicas e reconhecimento social do trabalho nao remunerado. A perspectiva ampliada
permite deslocar a discussdo da ideia de que o cuidador deve simplesmente desenvolver maior
resisténcia emocional para a compreensdo de que o cuidado necessita ser compartilhado, apoiado

e protegido por estruturas sociais € institucionais.

Diante dessas consideracdes, o presente artigo tem como propdsito analisar os impactos
da sobrecarga do cuidado sobre a saude mental de maes e demais cuidadores de pessoas
neurodivergentes, identificando fatores relacionados ao estresse, ansiedade, depressdo, exaustao
emocional, isolamento social € comprometimento da qualidade de vida. Busca-se, paralelamente,
discutir a invisibilidade social do cuidador e examinar os avangos e as lacunas das politicas
publicas brasileiras de suporte, considerando que a constru¢do de uma assisténcia
verdadeiramente integral requer reconhecer ndo apenas as necessidades da pessoa
neurodivergente, mas também as condi¢des fisicas, psicoldgicas, sociais e economicas daqueles

que sustentam cotidianamente o cuidado.
2.Revisao da literatura

Neurodivergéncia, necessidades de suporte e reorganizacio da dinamica familiar

A compreensdo contemporanea da neurodivergéncia contribui para ampliar o debate

acerca das diferencas neuroldgicas, cognitivas, comportamentais e sensoriais, permitindo



ultrapassar perspectivas exclusivamente centradas no déficit e na patologizacdo. Embora o termo
seja utilizado para abranger diferentes formas de funcionamento humano, condigdes como o
Transtorno do Espectro Autista (TEA) e o Transtorno do Déficit de Atencao e Hiperatividade
(TDAH) aparecem frequentemente associadas as discussdes sobre neurodiversidade. Essa
perspectiva ndo elimina necessidades clinicas ou assistenciais existentes, mas favorece uma
compreensdo segundo a qual diferencas individuais interagem com barreiras ambientais,

institucionais e sociais, produzindo distintos niveis de necessidade de suporte ao longo da vida.

As repercussdes familiares dependem, portanto, menos da existéncia isolada de
determinado diagnostico e mais da interagdo entre caracteristicas individuais, necessidades de
suporte, condigdes socioecondmicas, acesso aos servigos e disponibilidade de uma rede de apoio.
Algumas familias necessitam administrar simultaneamente consultas, terapias multiprofissionais,
acompanhamento educacional, adaptacdes da rotina, deslocamentos frequentes e articulacao
entre diferentes institui¢des. Quando os servigos sao fragmentados ou de dificil acesso, parte
consideravel dessa coordenacdao ¢ transferida a familia, transformando maes e outros
responsaveis em gestores informais de uma rede assistencial que nem sempre funciona de

maneira integrada.

Essa realidade torna especialmente importante evitar uma associagcdo simplista entre
neurodivergéncia e sofrimento familiar. A pessoa neurodivergente nao deve ser apresentada
como causa direta da sobrecarga; parte relevante do desgaste experimentado pelos cuidadores
decorre das condigdes em que o cuidado precisa ser desenvolvido. Longas listas de espera, custos
de tratamentos, dificuldades de inclusdo escolar, preconceito, necessidade de deslocamento,
incompatibilidade entre horarios dos servicos e jornadas profissionais e escassez de suporte
comunitario podem ampliar significativamente uma demanda que, em condi¢gdes sociais mais

favoraveis, poderia ser compartilhada e administrada com menor impacto sobre a familia.
Maternidade, género e feminizacio do trabalho de cuidado

Historicamente, o trabalho doméstico e as responsabilidades relacionadas ao cuidado
foram distribuidos de maneira desigual entre homens e mulheres. Essa divisdo possui
repercussdes particularmente importantes quando uma crianga, adolescente ou adulto necessita

de acompanhamento mais intenso ou permanente. A mae frequentemente assume a posi¢ao de



principal cuidadora, responsavel por acompanhar consultas, buscar informagdes, organizar
tratamentos, dialogar com instituicOes educacionais, administrar rotinas e oferecer suporte

emocional, além de continuar desempenhando outras atividades domésticas e familiares.

A concentracdo dessas atribuigdes pode provocar alteracdes significativas na trajetoria
profissional feminina. Redugdo da jornada de trabalho, recusa de oportunidades profissionais,
abandono temporario ou definitivo do emprego e migracdo para atividades mais flexiveis
constituem estratégias utilizadas por algumas cuidadoras para compatibilizar demandas
familiares e laborais. Entretanto, essas adaptacdes podem reduzir renda, autonomia financeira e
protecao previdenciaria, produzindo consequéncias que ultrapassam o periodo de maior
intensidade do cuidado. A desigualdade de género manifesta-se, assim, ndo somente no volume
de tarefas executadas, mas também nos custos econdmicos e profissionais associados a

responsabilizagdo feminina pelo cuidado.

O reconhecimento dessa realidade aparece expressamente na atual Politica Nacional de
Cuidados Brasileiros. A Lei n° 15.069/2024 determina, entre seus objetivos, promover a
implementagdo de politicas capazes de garantir o cuidado de forma gradual e integrada, reduzir a
sobrecarga das familias e promover a compatibilizacdo entre trabalho remunerado, necessidades
pessoais e responsabilidades familiares de cuidado. A legislacdo também estabelece como
diretriz a corresponsabilidade social e de género, reconhecendo a necessidade de distribuir essas

atribui¢des entre Estado, familias, sociedade e homens ¢ mulheres.

A expressao popularmente utilizada como “maternidade atipica” tornou-se frequente em
movimentos sociais € espagos de apoio para designar experiéncias maternas relacionadas ao
cuidado de filhos com deficiéncia, doengas raras ou necessidades especificas. Do ponto de vista
cientifico, contudo, sua utilizagdo requer cautela para evitar a criagdo de uma categoria
homogénea. As experiéncias dessas mulheres sdo atravessadas por classe social, raga, territorio,
estrutura familiar, condi¢des de trabalho, caracteristicas da pessoa assistida e disponibilidade de
recursos publicos e privados. Uma mae com acesso a servigos especializados, renda suficiente,
divisdo familiar das responsabilidades e rede de apoio experimenta condi¢des substancialmente
diferentes daquelas vivenciadas por uma cuidadora que exerce sozinha as mesmas fungdes em

contexto de vulnerabilidade socioeconOmica.



Sobrecarga do cuidado e repercussoes na saude mental

A sobrecarga do cuidador constitui fendmeno multidimensional, envolvendo
componentes objetivos e subjetivos. A dimensdo objetiva estd relacionada ao volume de tarefas,
tempo dedicado ao cuidado, custos financeiros, interrupgdes profissionais, alteragdes da rotina e
necessidade de supervisdo. J4 a dimensdo subjetiva envolve a percep¢do individual dessas
demandas, sentimentos de preocupagdo, exaustdo, impoténcia, culpa e reducio da qualidade de
vida. Ambas podem interagir e produzir consequéncias importantes para a saide mental quando

persistem por periodos prolongados sem suporte adequado.

Estudos envolvendo cuidadores parentais de pessoas com TEA demonstram ocorréncia
relevante de estresse, ansiedade e sintomas depressivos. Revisdes cientificas também mostram
que intervencgdes voltadas especificamente aos pais podem produzir beneficios psicolédgicos,
reforcando a necessidade de considerar o cuidador como destinatario direto de a¢des em saide, e

ndo apenas como intermediario das intervenc¢odes destinadas ao familiar neurodivergente.

A exaustdo relacionada ao cuidado pode manifestar-se progressivamente. Inicialmente,
dificuldades para manter atividades pessoais, reducdo do lazer e alteragdes no sono podem ser
interpretadas como adaptacdes temporarias. Com a continuidade das demandas, entretanto, a
auséncia de periodos adequados de descanso e recuperacdo pode contribuir para irritabilidade,
fadiga persistente, ansiedade, sentimentos depressivos e isolamento. Em determinadas
circunstancias, o cuidador passa a organizar praticamente toda a propria existéncia em funcao
das necessidades do outro, deixando consultas médicas, acompanhamento psicologico, atividades

fisicas e relagdes sociais em segundo plano.

Particular atengdo deve ser direcionada ao sofrimento que permanece invisivel porque ¢
socialmente interpretado como demonstracdo de dedicagdo parental. A expectativa de
disponibilidade permanente pode dificultar que maes e cuidadores expressem cansaco ou
necessidade de ajuda por receio de serem julgados como pouco comprometidos. Tal fendmeno
favorece a naturalizacdo da exaustdo e pode atrasar a procura por assisténcia psicologica ou
psiquiatrica. Reconhecer limites, entretanto, ndo representa diminui¢do do vinculo afetivo, mas
uma condi¢do necessaria para preservar a saude daquele que exerce uma fun¢do prolongada de

cuidado.



Isolamento social, estigma e reducio da qualidade de vida

Além das demandas diretamente relacionadas a assisténcia, fatores sociais podem
intensificar o sofrimento psicolégico. Situagdes de preconceito, desconhecimento acerca da
neurodivergéncia, dificuldades de inclusdo em espagos publicos e educacionais e julgamentos
dirigidos ao comportamento da pessoa assistida podem atingir também seus familiares. Algumas
familias passam a reduzir atividades sociais para evitar constrangimentos ou porque

determinados ambientes ndo apresentam condi¢des adequadas de acessibilidade e acolhimento.

A diminui¢do das relagdes sociais possui consequéncias importantes, pois justamente as
redes de apoio podem funcionar como fatores protetores contra o estresse. Familiares, amigos,
grupos comunitarios, associagdes, servigos de saude, instituicdes educacionais e organizagoes
sociais podem compartilhar informagdes, oferecer suporte emocional e auxiliar concretamente
em determinadas atividades. Quando essas redes sdo frageis, o cuidador tende a assumir sozinho

problemas que poderiam ser distribuidos entre diferentes atores.

\

Outro componente relevante refere-se a preocupacdo com o futuro. Questdes
relacionadas a autonomia, inclusdo profissional, prote¢do social, moradia e continuidade dos
cuidados podem adquirir intensidade crescente conforme os pais envelhecem. Para cuidadores de
pessoas que apresentam necessidades significativas de suporte, a pergunta sobre quem assumira
responsabilidades futuras pode constituir fonte persistente de ansiedade. Dessa maneira, politicas
publicas de longo prazo precisam considerar ndo apenas infancia e diagnostico inicial, mas todo

o ciclo de vida da pessoa neurodivergente e de sua familia.
A invisibilidade do cuidador nos servicos de saude

Embora maes e familiares participem intensamente do acompanhamento terapéutico,
sua presenga nos servigos pode ocorrer predominantemente na condi¢do de responsaveis pela
pessoa assistida. Perguntas sobre adesdo, comportamento, alimentagdo, desenvolvimento e
cumprimento das orientagdes clinicas ocupam grande parte dos encontros profissionais, enquanto
questdes direcionadas a saude fisica e emocional do proprio cuidador podem permanecer

secundarias.



Essa invisibilidade representa uma oportunidade perdida para prevengdo. A Atencdo
Primaria a Saude, pela longitudinalidade e proximidade territorial com as familias, apresenta
condigdes relevantes para identificar sinais precoces de sofrimento psicologico, alteragdes do
sono, sintomas ansiosos e depressivos, dificuldades socioecondmicas e auséncia de apoio.
Estratégias de acolhimento, escuta qualificada, acompanhamento multiprofissional, grupos de
cuidadores e articulagdo com assisténcia social, educag¢do e saide mental podem contribuir para

impedir que situacdes prolongadas de sobrecarga evoluam para quadros mais graves.

A abordagem precisa, entretanto, evitar transformar todas as dificuldades inerentes ao
cuidado em transtornos mentais. Cansago, preocupagdo e tristeza podem representar respostas
compreensiveis diante de circunstincias exigentes. O objetivo da atengdo profissional deve ser
reconhecer necessidades, identificar riscos, fortalecer fatores protetores e disponibilizar
assisténcia quando necessaria, sem patologizar experiéncias familiares ou responsabilizar
individualmente o cuidador por problemas cuja origem também se encontra nas condicdes

sociais e institucionais.
Politicas publicas e o principio de cuidar de quem cuida

No Brasil, a protecdo as pessoas com deficiéncia e as pessoas com TEA foi
progressivamente ampliada por diferentes instrumentos normativos. A Lei n°® 12.764/2012
instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista, enquanto a Lei n° 13.146/2015 estabeleceu a Lei Brasileira de Inclusdao da Pessoa com
Deficiéncia. Esses marcos representam conquistas fundamentais para garantia de direitos,
acessibilidade, inclusdo e protecdo social. Entretanto, a existéncia de direitos destinados a pessoa
assistida ndo resolve automaticamente as necessidades especificas daquele que desempenha

cotidianamente a funcao de cuidado.

Mudanga relevante nessa perspectiva ocorreu com a Lei n® 15.069/2024, responsavel
pela instituicdo da Politica Nacional de Cuidados. Ao reconhecer o direito ao cuidado e
estabelecer principios relacionados a wuniversalidade, integralidade, interdependéncia,
corresponsabilidade e equidade, o ordenamento juridico brasileiro passou a conferir maior

visibilidade ao cuidado como questdo publica. A legislagdo estabelece explicitamente a



necessidade de promover trabalho decente para trabalhadores remunerados do cuidado e

reconhecer ¢ valorizar o trabalho nao remunerado, além de incentivar sua redistribuigao.

Posteriormente, o Decreto n® 12.562/2025 regulamentou aspectos da Politica Nacional
de Cuidados e instituiu o Plano Nacional de Cuidados, fortalecendo a perspectiva de articulagao
intersetorial. Essa evolugdo normativa € especialmente relevante para maes e cuidadores de
pessoas neurodivergentes, porque desloca parte da discussdo do ambito exclusivamente privado
da familia para o campo das responsabilidades publicas e coletivas. Ainda assim, transformar
reconhecimento legislativo em servigos concretos, territorialmente acessiveis e continuados

constitui etapa decisiva.

Nesse sentido, politicas de suporte precisam ir além de orientagdes sobre como cuidar
da pessoa neurodivergente. Acdes de atengdo psicologica ao cuidador, grupos de apoio,
estratégias de descanso do cuidado, assisténcia domiciliar quando indicada, prote¢do social,
qualificacdo profissional, medidas de conciliagdo entre trabalho e responsabilidades familiares e
fortalecimento da rede territorial podem produzir efeitos relevantes sobre a saude mental. O
conceito internacionalmente conhecido como respite care — oferta temporaria de cuidados para
possibilitar descanso ao cuidador principal — também demonstra a importancia de reconhecer
que periodos de recuperacao ndo constituem privilégio, mas elemento potencialmente protetivo

para a sustentabilidade do cuidado prolongado.

Por fim, a constru¢ao de politicas efetivas exige abandonar a ideia de que dedicagao
familiar pode substituir indefinidamente responsabilidades publicas. Afeto, solidariedade e
vinculo familiar constituem dimensdes fundamentais do cuidado, porém ndo eliminam a
necessidade de servigos acessiveis, profissionais qualificados, prote¢do econdmica e redes
comunitdrias. Reconhecer a pessoa que cuida como sujeito de direitos permite compreender que
a qualidade de vida da pessoa neurodivergente e a saude de seus familiares ndo constituem
objetivos concorrentes; ao contrario, sdo dimensdes interdependentes de uma politica

verdadeiramente integral de cuidado.
3.0bjetivos

Objetivo geral



Analisar, por meio de revisao narrativa da literatura, os impactos da sobrecarga do
cuidado sobre a saude mental de maes e demais cuidadores familiares de pessoas
neurodivergentes, considerando as repercussoes psicologicas, sociais, econdmicas e profissionais
dessa experiéncia, bem como os avangos, limitagdes e lacunas das politicas publicas destinadas

ao suporte de quem exerce o cuidado.
Objetivos especificos

Identificar os principais fatores relacionados a sobrecarga fisica e emocional vivenciada
por maes e cuidadores de pessoas neurodivergentes; analisar as repercussdes do cuidado
prolongado sobre estresse, ansiedade, sintomas depressivos, exaustdo emocional, qualidade do
sono, isolamento social e qualidade de vida; discutir a influéncia da desigualdade de género e da
feminizacao do trabalho de cuidado sobre a satide mental materna; compreender de que maneira
condi¢des socioecondmicas, disponibilidade de servigos e redes familiares e comunitérias
interferem na experiéncia do cuidado; examinar a invisibilidade das necessidades do cuidador
nos servicos de saude e protecdo social; e discutir os principais instrumentos normativos e
politicas publicas brasileiras relacionados a protecdo das pessoas neurodivergentes, das pessoas

com deficiéncia e daqueles que exercem atividades de cuidado ndo remunerado.
4.Metodologia

O presente estudo caracteriza-se como uma revisdo narrativa da literatura, de
abordagem qualitativa e carater descritivo-analitico, desenvolvida com a finalidade de reunir e
discutir conhecimentos cientificos, documentos institucionais € instrumentos normativos
relacionados a saude mental de maes e cuidadores de pessoas neurodivergentes. A escolha da
revisdo narrativa justifica-se pela natureza multidimensional do fendmeno investigado, uma vez
que a sobrecarga do cuidado envolve aspectos psicoldgicos, familiares, sociais, econdmicos,
culturais, juridicos e politicos, demandando interlocucdo entre diferentes campos do

conhecimento.

A busca bibliogréfica foi estruturada a partir de bases e fontes reconhecidas na area da
saude, com prioridade para Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Scientific Electronic Library Online (SciELO),

PubMed/MEDLINE e documentos oficiais produzidos por instituigdes governamentais €



organismos nacionais e internacionais. A consulta a diferentes fontes teve como finalidade
ampliar a abrangéncia da discussdo e evitar que a andlise permanecesse limitada exclusivamente

a produgao relacionada a um Unico diagnostico ou area profissional.

Foram considerados descritores e termos de busca em portugués e inglés relacionados
aos eixos centrais do estudo, incluindo “satide mental”, “cuidadores”, “sobrecarga do cuidador”,
“neurodivergéncia”, “transtorno do espectro autista”, “transtorno do déficit de atencdo e
hiperatividade”, “maes”, “cuidado familiar”, “qualidade de vida”, “estresse psicologico”,
“ansiedade”, “depressao”, ‘“apoio social’ e “politicas publicas”, assim como seus
correspondentes em inglés: “mental health”, “caregivers”, “caregiver burden”, “neurodiversity”,
“autism spectrum disorder”, “attention deficit hyperactivity disorder”, “mothers”, “family
caregiving”, “quality of life”, “psychological stress”, “anxiety”, “depression”, “social support” e
“public policy”. Os termos foram utilizados isoladamente e em diferentes combinagdes, de

acordo com as caracteristicas das bases consultadas.

Como critérios de inclusdo, foram priorizados artigos cientificos publicados em
periddicos indexados, revisdes da literatura, estudos observacionais e qualitativos relacionados as
experiéncias de pais e cuidadores, publicacdes sobre saude mental e sobrecarga familiar,
documentos institucionais e legislacdo brasileira pertinente ao objeto investigado. Foram
consideradas publicagdes nacionais e internacionais em portugués, inglé€s e espanhol, com énfase
na producdo mais recente, sem exclusao de estudos anteriores reconhecidos como relevantes para

a fundamentagao conceitual do fendmeno.

Foram excluidos materiais sem relacdo direta com os objetivos propostos, textos sem
identificacdo adequada da fonte, publicagdes duplicadas, conteudos exclusivamente opinativos
sem fundamentagdo cientifica ou institucional e estudos cuja discussdo estivesse restrita aos
aspectos clinicos da condicdo neurodivergente sem apresentar elementos relacionados ao
cuidador, a familia, a saide mental ou as redes de suporte. Considerando a natureza narrativa da
investigagdo, ndo se pretendeu realizar metanalise, calculo de efeito combinado ou avaliacio

quantitativa sistematica do risco de viés.

Apos a identificacdo dos materiais considerados pertinentes, realizou-se leitura analitica

e organizacdo tematica dos conteidos. Os achados foram agrupados em categorias



interpretativas: sobrecarga fisica e emocional do cuidado; sofrimento psicoldgico e qualidade de
vida; género e responsabilizacdo materna; impactos sociais, econdmicos e profissionais; redes de
apoio e fatores protetores; acesso aos servigos de saude e assisténcia; e politicas publicas
direcionadas a pessoa cuidada e ao cuidador. A andlise procurou identificar convergéncias,
diferengas e lacunas na literatura, evitando estabelecer relacdo causal quando os estudos

consultados permitiam apenas identificar associagoes.

Especial atencdo foi destinada a realidade brasileira por meio da analise de instrumentos
normativos relacionados aos direitos das pessoas com deficiéncia e das pessoas com TEA, assim
como a recente estruturacdo da Politica Nacional de Cuidados. Entre os documentos
considerados encontram-se a Lei n® 12.764/2012, que instituiu a Politica Nacional de Prote¢ao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista; a Lei n° 13.146/2015,
correspondente a Lei Brasileira de Inclusdao da Pessoa com Deficiéncia; e a Lei n° 15.069/2024,
que instituiu a Politica Nacional de Cuidados. A inclusdo desses documentos possibilitou
relacionar as evidéncias encontradas na literatura as respostas institucionais e aos desafios de

implementag¢do das politicas de suporte.

Por se tratar de pesquisa baseada exclusivamente em literatura cientifica, documentos
publicos e legislagdo, sem abordagem direta de seres humanos ou utilizacao de dados individuais
identificaveis, nao houve produg¢dao de dados primarios. Foram observados, entretanto, os
principios de integridade académica, adequada atribuicao das fontes e interpretacdo cautelosa das
evidéncias, sobretudo diante da diversidade de condigdes agrupadas sob o debate da

neurodivergéncia e das diferencas existentes entre necessidades de suporte.
S.Resultados e discussio

A anélise da literatura demonstra que a saude mental de maes e cuidadores de pessoas
neurodivergentes ¢ influenciada por uma rede complexa de fatores, ndo podendo ser explicada
exclusivamente pelas caracteristicas clinicas ou comportamentais da pessoa assistida. Intensidade
e duragdo do cuidado, disponibilidade de suporte familiar, condigdes financeiras, acesso aos
servicos, divisdo das responsabilidades, possibilidade de manutencdao da atividade profissional,
presenca de estigma e oportunidades de descanso aparecem como dimensdes capazes de

modificar substancialmente a experiéncia de quem cuida.



Os resultados também evidenciam a necessidade de distinguir a demanda inerente ao
cuidado das dificuldades produzidas pela insuficiéncia das estruturas sociais de suporte. Quando
a familia encontra servigos acessiveis, acompanhamento multiprofissional, escola inclusiva,
prote¢do social e participacdo de outros familiares, determinadas responsabilidades podem ser
compartilhadas. Em sentido oposto, barreiras assistenciais e concentracdo das tarefas em uma
unica pessoa favorecem uma dindmica na qual o cuidador precisa desempenhar simultaneamente
fungdes de acompanhamento, mediacao institucional, organizagdo doméstica, suporte emocional

e defesa de direitos.

Quadro 1 — Dimensées da sobrecarga do cuidado, possiveis repercussées e

estratégias de suporte

_ Possiveis Necessidades
Dimensao Estratégias de suporte
repercussoes identificadas
Estresse,
ansiedade, Escuta Acolhimento psicologico,
Sobrecarga emocional exaustao e acompanhamento grupos de apoio e
sintomas em saude mental acompanhamento na APS
depressivos
Fadiga, alteragdes o Servigos de apoio, cuidado
‘ Descanso e divisao _ o
Sobrecarga fisica do sono e redugao . temporario e participagao da
_ das responsabilidades .
do autocuidado rede familiar
Redugdo da
jornada, . i
Conciliagdo entre Flexibilizacao laboral e

Sobrecarga profissional  absenteismo ou ‘ ‘
trabalho e cuidado protecao social
abandono do

emprego



Reducao da renda Beneficios sociais e acesso
Sobrecarga econdmica e aumento dos Seguranca economica  adequado aos servigos

gastos familiares publicos

Restricao do lazer

e _ Grupos comunitarios,
' _ Fortalecimento das .
Isolamento social enfraquecimento ‘ associagdes e espacos
redes de apoio ‘ '
das relacdes inclusivos
sociais
Actmulo de
Responsabilizagao tarefas e Redistribuigdo do Corresponsabilidade
materna desigualdade de cuidado familiar, social e estatal
género

Desgaste com

Continuidade e Integragdo entre satde,
busca e . ' . .
Fragmentacao assistencial integralidade da educacao e assisténcia
coordenacgdo dos
assisténcia social
Servigos
Ansiedade

relacionada ao
envelhecimento Planejamento de longo Politicas de protec¢ao ao
Incerteza quanto ao futuro . . .
dos cuidadores e prazo longo do ciclo de vida
continuidade do

cuidado
Fonte: elaboragdo dos autores, com base na literatura analisada.

A sintese apresentada demonstra que intervengdes destinadas exclusivamente a
aumentar a capacidade individual de enfrentamento do cuidador sdo insuficientes quando os
determinantes da sobrecarga permanecem inalterados. Psicoterapia, grupos de apoio e estratégias

de manejo do estresse podem oferecer beneficios importantes, porém devem integrar uma



resposta mais ampla que contemple condi¢cdes materiais, disponibilidade de servigos, divisdo das

responsabilidades, protecdo social e reconhecimento publico do trabalho de cuidado.

Essa perspectiva modifica significativamente a interpretagdo da saide mental materna.
Em vez de perguntar somente por que determinada mae apresenta ansiedade, depressdao ou
exaustdo, torna-se necessario investigar em quais condi¢des ela exerce o cuidado, quantas horas
sdo dedicadas as responsabilidades familiares, quem compartilha essas atribui¢des, quais
servigos estdo disponiveis e quais oportunidades de descanso, trabalho e vida social permanecem
acessiveis. A mudanca de enfoque permite compreender o sofrimento psicologico

simultaneamente como experiéncia individual e fenomeno atravessado por determinantes sociais.

Outro resultado relevante refere-se a necessidade de maior reconhecimento dos
cuidadores dentro dos proprios servicos de satide. A presenca frequente desses familiares nas
unidades assistenciais cria oportunidades para identificacdo precoce de sofrimento emocional,
mas isso exige que profissionais e equipes ndo direcionem toda a atencdo exclusivamente a
pessoa acompanhada. A inclusdo de perguntas sobre sono, exaustdo, apoio familiar, saude
emocional e dificuldades sociais pode favorecer intervengdes preventivas e encaminhamentos

oportunos.

Nesse contexto, a Aten¢do Primdaria a Salde apresenta posi¢cdo estratégica. A
longitudinalidade, a proximidade territorial e a possibilidade de articulagdo com outros
equipamentos da rede tornam a APS espago potencialmente privilegiado para acompanhar nao
somente a pessoa neurodivergente, mas a familia como unidade de cuidado. Equipes
multiprofissionais podem contribuir para identificar vulnerabilidades, fortalecer redes de apoio,
promover grupos de cuidadores e estabelecer articulagdo com satide mental, assisténcia social e

educagdo quando necessario.

Por fim, os avangos legislativos brasileiros indicam mudanca progressiva na forma
como o cuidado ¢ reconhecido pelo Estado. A Politica Nacional de Cuidados representa passo
significativo ao incorporar explicitamente os direitos de quem necessita de cuidado e daqueles
que cuidam. Entretanto, a efetividade dessa transformacao dependera da capacidade de converter
principios normativos em servi¢os, financiamento, programas territorializados € mecanismos

concretos de redistribuicdo das responsabilidades. Para maes e cuidadores de pessoas



neurodivergentes, a diferenca entre reconhecimento formal e protecdo efetiva serd determinada
principalmente pela possibilidade de encontrar suporte acessivel no cotidiano, antes que a

sobrecarga se converta em adoecimento.
Saude mental materna e risco de adoecimento relacionado a sobrecarga

Entre os resultados mais consistentes identificados na literatura encontra-se a associagcao
entre demandas intensas de cuidado e comprometimento do bem-estar psicoldgico dos
cuidadores. Estresse persistente, sintomas ansiosos e depressivos, alteracdes do sono, fadiga e
reducdo da qualidade de vida aparecem com frequéncia nas investigagcdes envolvendo familiares
de pessoas com condigdes do neurodesenvolvimento. Contudo, tais achados precisam ser
interpretados cuidadosamente, uma vez que a intensidade do sofrimento varia conforme
caracteristicas individuais, necessidades de suporte da pessoa assistida, situacdo socioecondmica,

funcionamento familiar e disponibilidade de recursos formais e informais de apoio.

No caso das maes, essa discussdo assume particular importancia devido a concentracao
historica das responsabilidades familiares de cuidado. O acompanhamento de consultas, terapias,
atividades escolares e demandas administrativas pode coexistir com trabalho remunerado,
atividades domésticas e cuidado de outros integrantes da familia. Forma-se, assim, uma
sobreposi¢do de jornadas que reduz as possibilidades de descanso e recuperacdo. Em
determinadas situagdes, a mae permanece em estado prolongado de vigilancia e preocupacao,
sobretudo quando a pessoa assistida apresenta dificuldades relacionadas a comunicacao, sono,

alimentac¢do, regulacdo emocional, seguranca ou autonomia para atividades cotidianas.

A qualidade do sono constitui uma dimensdo que merece atengao especifica. Rotinas
noturnas interrompidas, preocupacdo persistente e necessidade de supervisao podem prejudicar o
repouso do cuidador, especialmente quando essas circunstancias permanecem durante anos. A
privacdo ou fragmentacdo cronica do sono pode interferir na regulacdo emocional, atengao,
capacidade de tomada de decisdo e saude fisica. Dessa maneira, investigar o sono deveria
integrar a avaliagdo da saude do cuidador, evitando que alteragdes importantes sejam

naturalizadas como consequéncia inevitavel da parentalidade.

Outro elemento recorrente refere-se ao sentimento de culpa. Algumas cuidadoras

relatam dificuldades para dedicar tempo a atividades pessoais porque interpretam momentos de



descanso, lazer ou afastamento temporario das responsabilidades como abandono das
necessidades do familiar. Pressdes sociais associadas a imagem da maternidade integralmente
disponivel podem reforcar essa percepcao. O autocuidado passa, entdo, a ocupar posicao
secundaria, mesmo quando a propria saude fisica ou mental apresenta sinais de

comprometimento.

A identificacdo desses fendmenos ndo autoriza, entretanto, estabelecer que maes de
pessoas neurodivergentes inevitavelmente desenvolverdo transtornos mentais. A literatura
também demonstra capacidade de adaptacdo, construcao de estratégias de enfrentamento,
fortalecimento de vinculos e desenvolvimento de redes solidarias. O risco psicoldgico resulta da
combinagdo de diferentes fatores, razdo pela qual uma abordagem cientifica adequada deve
evitar tanto romantizar a experiéncia do cuidado quanto apresenta-la necessariamente como fonte

de adoecimento.
Impactos econdmicos, profissionais e sociais do cuidado prolongado

A sobrecarga psicologica encontra-se profundamente relacionada as condi¢des materiais
nas quais o cuidado ¢ desenvolvido. Quando a familia necessita recorrer continuamente a
servicos especializados, medicamentos, transporte, acompanhamento terapéutico ou adaptacdes
especificas, podem ocorrer aumentos relevantes das despesas familiares. Simultaneamente, o
cuidador principal pode enfrentar dificuldades para manter a mesma disponibilidade profissional
anterior, produzindo uma combinacdo particularmente desfavoravel: crescimento das

necessidades econdmicas acompanhado pela possibilidade de redugao da renda.

A incompatibilidade entre horarios profissionais e demandas assistenciais constitui um
dos desafios mais significativos. Consultas e terapias frequentemente ocorrem durante o horario
comercial, enquanto reunides escolares, avaliagcdes e intercorréncias podem exigir afastamentos
inesperados. Para trabalhadores com pouca flexibilidade ou vinculos precarios, essas situacoes
podem gerar conflitos profissionais, perda de oportunidades e inseguranga laboral. Em casos
mais intensos, a saida do mercado de trabalho aparece como alternativa para garantir
continuidade ao acompanhamento familiar, transferindo ao cuidador consequéncias econdomicas

de longo prazo.



A perda ou redugdo da atividade profissional apresenta ainda uma dimensao subjetiva.
O trabalho remunerado nao representa somente fonte de renda, mas pode constituir espago de
identidade, reconhecimento, autonomia e interagdo social. Quando a pessoa abandona sua
trajetoria profissional exclusivamente pela impossibilidade de conciliar emprego e cuidado,
podem surgir sentimentos de isolamento, frustracio e dependéncia financeira.
Consequentemente, politicas destinadas aos cuidadores precisam considerar também
empregabilidade, protecao previdenciaria, qualificagdo e mecanismos de conciliacdo entre vida

profissional e responsabilidades familiares.

Em familias socioeconomicamente vulneraveis, essas dificuldades tendem a ser
potencializadas. O acesso limitado a servigos privados torna a familia mais dependente da
disponibilidade da rede publica, e longos deslocamentos ou auséncia de determinadas
especialidades no territério podem aumentar significativamente o tempo empregado na busca por
assisténcia. Portanto, renda, territorio ¢ acesso aos servigos funcionam como determinantes
importantes da experiéncia do cuidado e precisam ser incorporados as andlises sobre saude

mental.
Redes de apoio como fator de protecao

Os resultados encontrados na literatura também apontam o suporte social como
importante fator potencialmente protetor. Compartilhar responsabilidades com companheiros,
familiares, amigos ou outras pessoas de confianca permite ao cuidador principal dispor de
periodos para descanso, trabalho, acompanhamento da préopria satde e participacao social. Mais
do que a quantidade de pessoas presentes na rede, entretanto, importa a disponibilidade concreta

para oferecer auxilio e a qualidade das relagdes estabelecidas.

Grupos de familiares e associagdes também podem exercer fungdo relevante ao
proporcionar troca de experiéncias, circulacdo de informagdes e sentimento de pertencimento. O
contato com outras pessoas que enfrentam situagdes semelhantes pode diminuir a percepgao de
isolamento e facilitar o conhecimento sobre direitos, servigos e estratégias utilizadas no
cotidiano. Esses espacos ndo substituem politicas publicas ou atendimento profissional quando

necessario, mas podem complementar a rede formal de protegao.



O suporte oferecido pelos profissionais de satde constitui outra dimensiao importante.
Comunicacao acolhedora, orientagdo compreensivel e participagdo do familiar nas decisoes
podem reduzir a inseguranga e favorecer confianca na assisténcia. Em contrapartida, percursos
fragmentados, orienta¢des contraditérias e dificuldade para acessar diferentes pontos da rede
aumentam o trabalho invisivel de coordenacdo realizado pela familia. A integracdo assistencial,
portanto, beneficia simultaneamente a pessoa neurodivergente e aquele que organiza seu

cuidado.

Particularmente na Atencdo Primaria a Saude, a proximidade territorial oferece
possibilidades de acompanhamento longitudinal. A Estratégia Satide da Familia pode identificar
familias que apresentam fragilidade das redes de apoio, dificuldades socioecondmicas ou sinais
de sofrimento psicologico entre os responsaveis. Visitas domiciliares, acompanhamento
multiprofissional e articulagdo com outros setores podem permitir uma compreensao mais ampla
das condi¢des em que o cuidado ocorre, favorecendo intervengdes antes do estabelecimento de

situacdes extremas de esgotamento.
Politicas publicas brasileiras: avancos e desafios para a protecio dos cuidadores

A andlise normativa demonstra que o Brasil possui importantes instrumentos de
protecdo destinados as pessoas com deficiéncia e as pessoas com TEA. A Lei n°® 12.764/2012
reconheceu a pessoa com Transtorno do Espectro Autista como pessoa com deficiéncia para
todos os efeitos legais, estabelecendo direitos relacionados a saude, educagdo, trabalho e
protecao social. Posteriormente, a Lei Brasileira de Inclusao — Lei n® 13.146/2015 —
consolidou principios de igualdade, acessibilidade, participa¢do social e garantia de direitos das

pessoas com deficiéncia.

Apesar desses avangos, durante muitos anos a protecdo normativa esteve
predominantemente direcionada as necessidades da pessoa assistida, enquanto as repercussoes do
cuidado sobre a saude, o trabalho e a vida social dos familiares permaneceram menos visiveis.
Essa caracteristica ajuda a explicar por que discutir apenas “auséncia de politicas publicas” seria
insuficiente. O problema contemporaneo envolve também fragmentagdo, alcance desigual,
dificuldades de implementacdo e necessidade de construir politicas especificamente sensiveis a

realidade de quem presta cuidado cotidiano.



A instituicdo da Politica Nacional de Cuidados pela Lei n® 15.069/2024 representa
mudanga relevante nesse cenario. Ao reconhecer o cuidado como direito e estabelecer objetivos
relacionados a reducao da sobrecarga das familias, a valorizagdo do trabalho de cuidado e a
corresponsabilidade entre Estado, sociedade e familias, a legislagdo cria bases para deslocar o
tema da esfera exclusivamente privada para o campo das politicas publicas. Essa transformagao ¢
especialmente significativa para as mulheres, considerando a distribuicdo historicamente

desigual do trabalho de cuidado.

A regulamentagao subsequente e a organizacdo do Plano Nacional de Cuidados
reforcam a necessidade de uma abordagem intersetorial. Satde, assisténcia social, educagdo,
trabalho e direitos humanos precisam atuar de maneira articulada, porque as dificuldades
vivenciadas pelos cuidadores atravessam simultaneamente esses campos. Disponibilizar
atendimento psicoldgico sem enfrentar inseguranca financeira, por exemplo, pode produzir
resposta parcial; da mesma forma, conceder determinado beneficio social sem assegurar acesso

territorial aos servigos pode manter parte substancial da sobrecarga.

Nesse contexto, uma politica efetivamente orientada pelo principio de “cuidar de quem
cuida” necessita reconhecer o cuidador como sujeito de direitos proprios. Avaliagdo periddica de
sua saude fisica e mental, acesso facilitado a assisténcia psicoldgica quando indicada, grupos de
apoio, orientagao sobre direitos, mecanismos de descanso do cuidado, protecao laboral e
fortalecimento das redes comunitarias constituem possibilidades que devem ser consideradas de

maneira integrada.
Da responsabilizaciao individual a corresponsabilidade social pelo cuidado

A principal interpretacdo decorrente dos resultados analisados ¢ que a sobrecarga nao
pode ser enfrentada exclusivamente por meio de estratégias individuais de adaptagdo.
Recomendar que maes e cuidadores organizem melhor a rotina, pratiquem atividades fisicas,
reservem tempo para lazer ou desenvolvam técnicas de controle do estresse pode ser util, mas
torna-se insuficiente quando ndo existem pessoas disponiveis para assumir temporariamente suas

responsabilidades ou quando os servigos necessarios permanecem inacessiveis.

Essa constatacdo exige uma mudanca conceitual. O autocuidado ndo pode

transformar-se em uma nova obrigagdo imposta a pessoa ja sobrecarregada. Para que uma mae



possa descansar, realizar psicoterapia, praticar atividade fisica, trabalhar ou simplesmente
permanecer algumas horas dedicada a interesses pessoais, € necessario que outra pessoa ou
servico possa assumir com seguranca determinadas responsabilidades durante esse periodo.
Consequentemente, promover saide mental envolve criar condigdes concretas para que o

autocuidado seja possivel.

Sob essa perspectiva, mecanismos de cuidado temporario ou substitutivo merecem
maior espaco no debate brasileiro. Experiéncias internacionalmente denominadas respite care
partem do reconhecimento de que cuidadores de longa duracdo necessitam de periodos
planejados de descanso. A adaptacdo de estratégias dessa natureza a realidade do SUS e do
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), respeitando diferentes niveis de necessidade e
particularidades territoriais, constitui campo relevante para politicas futuras e pesquisas

nacionais.

Ao mesmo tempo, ampliar a participagdo masculina e redistribuir tarefas dentro das
proprias familias constitui componente indispensavel. A corresponsabilidade nao significa
transferir novamente ao nucleo familiar uma obrigacdo que também pertence ao Estado, mas
enfrentar a naturalizagdo cultural segundo a qual determinadas atividades seriam inerentemente
maternas. Politicas de cuidado precisam, portanto, combinar servigos publicos, protecao social,
mudancgas nas relagdes de trabalho e promog¢do de maior equidade na divisdo das

responsabilidades familiares.

Em sintese, as evidéncias discutidas apontam que proteger a salide mental de maes e
cuidadores exige compreender o cuidado como uma questdo coletiva. O reconhecimento da
neurodiversidade, a garantia de direitos da pessoa neurodivergente e a prote¢do daquele que
cuida constituem dimensdes complementares. Uma sociedade inclusiva ndo deve escolher entre
atender adequadamente a pessoa que necessita de suporte e preservar a saude de sua familia;
precisa desenvolver condigdes para que ambos sejam cuidados, tenham autonomia possivel,

participagdo social e qualidade de vida.
Consideracoes finais

A andlise desenvolvida neste estudo evidencia que a saide mental de maes e demais

cuidadores de pessoas neurodivergentes constitui questdo relevante para a saude publica e ndo



deve permanecer restrita ao ambito privado das familias. As responsabilidades relacionadas ao
acompanhamento clinico e terapéutico, organizacdo da rotina, inclusdo educacional,
deslocamentos, protecdo, mediacdo institucional e planejamento do futuro podem assumir
intensidade consideravel, especialmente quando exercidas durante periodos prolongados e sem
uma rede adequada de apoio. Nessas circunstancias, estresse persistente, ansiedade, sintomas
depressivos, alteragdes do sono, exaustdo emocional, isolamento social e reducdo da qualidade

de vida podem integrar a experiéncia de quem exerce o cuidado.

Os achados analisados também demonstram que a sobrecarga nao deve ser atribuida
diretamente a existéncia de uma pessoa neurodivergente no nicleo familiar. Essa interpretacao
seria reducionista e poderia refor¢ar perspectivas capacitistas. O sofrimento psicologico do
cuidador precisa ser compreendido a partir da interacdo entre necessidades individuais de
suporte, condigdes socioecondmicas, disponibilidade de servigos, barreiras de acesso, estigma,
organizacdo familiar e distribuicdo das responsabilidades. Assim, uma parcela importante da
sobrecarga pode ser socialmente produzida quando familias precisam compensar, por esfor¢o

proprio, deficiéncias existentes nas redes institucionais de assisténcia.

Particularmente entre as maes, a feminizacdo histérica do trabalho de cuidado
representa fator indispensavel a compreensdo do problema. Mulheres frequentemente
concentram responsabilidades relacionadas ao acompanhamento de filhos e outros familiares,
conciliando-as com trabalho remunerado, atividades domésticas e outras atribuicoes familiares.
Quando as necessidades de suporte sdo intensivas, podem ocorrer redu¢do da jornada
profissional, interrupgdo da carreira, perda de oportunidades e maior dependéncia econdmica. As
repercussdes ultrapassam, portanto, o campo psicologico e alcancam autonomia financeira,

protecdo social, participagdo comunitaria e perspectivas futuras.

Ao mesmo tempo, os resultados reforgam que ndo existe uma experi€ncia Unica de
maternidade ou de cuidado de pessoas neurodivergentes. Condi¢cdo socioeconOmica, territorio,
estrutura familiar, acesso aos servigos, caracteristicas individuais, presenga de outras pessoas
responsaveis pelo cuidado e intensidade das necessidades de suporte produzem realidades
bastante diferentes. Essa heterogeneidade precisa ser reconhecida tanto pela produgdo cientifica

quanto pelo planejamento das politicas publicas, evitando generalizagdes que apresentem todos



os cuidadores como igualmente vulneraveis ou todas as pessoas neurodivergentes como

dependentes.

Outro aspecto central refere-se a necessidade de reconhecer maes e cuidadores como
sujeitos de atencdo em saude. A participagdo constante nos servigos destinados a pessoa assistida
ndo significa que suas proprias necessidades estejam sendo identificadas. A avaliagdo do sono,
da exaustdo, do sofrimento emocional, das condi¢cdes sociais e da existéncia de redes de apoio
pode favorecer intervengdes precoces. Nesse cendrio, a Atengdo Primaria a Saude ocupa posicao
estratégica por sua proximidade territorial, longitudinalidade e capacidade de articulagdo com

saude mental, assisténcia social, educa¢ao e demais componentes da rede de protecao.

As evidéncias disponiveis também apontam a importancia das redes formais e informais
de apoio. Compartilhar responsabilidades, dispor de periodos de descanso, manter vinculos
sociais e receber acompanhamento profissional quando necessario sdo fatores capazes de
contribuir para a sustentabilidade do cuidado. Entretanto, recomendagdes de autocuidado ndo
podem ser transformadas em mais uma obrigacao individual. Para que o cuidador tenha tempo
para dormir adequadamente, realizar acompanhamento psicologico, trabalhar, estudar, praticar
atividade fisica ou desenvolver atividades de lazer, € necessario que existam condi¢des concretas

para que suas responsabilidades sejam temporariamente compartilhadas.

No ambito das politicas publicas brasileiras, importantes avangos normativos precisam
ser reconhecidos. A protecao dos direitos das pessoas com Transtorno do Espectro Autista e das
pessoas com deficiéncia foi ampliada por legislacdes especificas, enquanto a instituicdo da
Politica Nacional de Cuidados representou mudanga relevante ao reconhecer o direito a ser
cuidado, a cuidar e ao autocuidado. A incorporacdo da corresponsabilidade social e de género
também oferece fundamento para superar a compreensdao do cuidado como obrigacao

exclusivamente familiar e, sobretudo, feminina.

Apesar desses avancgos, a existéncia de legislacdo ndo assegura automaticamente sua
concretizacdo no cotidiano das familias. O desafio contemporaneo consiste em transformar
principios juridicos e diretrizes nacionais em servigos territorializados, acessiveis, continuos e
intersetoriais. Apoio psicologico, grupos de cuidadores, orientagdo familiar, prote¢do social,

medidas de conciliagdo entre trabalho e cuidado, fortalecimento da assisténcia comunitaria ¢



possibilidades de descanso temporario do cuidador constituem estratégias que podem contribuir

para reduzir situagdes de sobrecarga.

Torna-se necessario, ainda, ampliar pesquisas brasileiras sobre a saide mental de
cuidadores de diferentes grupos neurodivergentes. Uma parcela expressiva da literatura
disponivel concentra-se em familiares de pessoas com TEA, o que fornece evidéncias relevantes,
mas ndo permite generalizar automaticamente os resultados para todas as condigdes associadas
ao conceito de neurodivergéncia. Estudos longitudinais e investigagdes que contemplem
diferentes regides brasileiras, condi¢cdes socioeconOmicas, configuragdes familiares, niveis de
necessidade de suporte e etapas do ciclo de vida poderdo contribuir para politicas mais

especificas e efetivas.

Conclui-se que cuidar da saide mental daquele que cuida ndo constitui medida
secundaria ou complementar, mas parte integrante de uma politica de atencdo verdadeiramente
humanizada. A garantia dos direitos e da qualidade de vida das pessoas neurodivergentes devem
caminhar conjuntamente com a protecdo fisica, psicologica, social e econdmica de seus
familiares e cuidadores. Superar a invisibilidade de quem cuida exige reconhecer que o cuidado ¢
uma responsabilidade compartilhada e que sua sustentabilidade depende da participacao
articulada do Estado, das familias, das comunidades e da sociedade. Fortalecer essa
corresponsabilidade significa construir condigdes para que pessoas neurodivergentes e seus

cuidadores possam viver com maior autonomia, dignidade, inclusdo e qualidade de vida.
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