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RESUMO

O estudo investigou as vivéncias de mées e pais frente ao diagnostico de Transtorno do Espectro
Autista (TEA), um distarbio do neurodesenvolvimento de etiologia desconhecida, mas com alta
prevaléncia e variados niveis de gravidade. Trata-se de pesquisa qualitativa, utilizando grupo
focal, revelou que o diagnostico, muitas vezes tardio apesar dos sinais precoces, € um momento
delicado que inicia com a observacdo parental e a busca por informag6es, mas é marcado por
grande impacto emocional, quebra da idealizacdo do "filho perfeito” e sentimentos de incerteza. A
rede de apoio é um desafio central, com as maes frequentemente lidando com solid&o, julgamento
social, preconceito e a sobrecarga desproporcional de cuidados, muitas vezes sem apoio conjugal
e com falta de preparo de profissionais, levando a estresse e exaustdo. Os desafios no cuidado
incluem a falta de preparo em escolas e a luta pela inclusdo eficaz. No entanto, as perspectivas
futuras apontam para a busca de maior independéncia e aposta no potencial de aprendizagem e
trabalho do autista, reforcando a importdncia da aceitacdo familiar, da intervencao
multiprofissional precoce e da implementacédo efetiva de politicas publicas (como o Programa
TEAcolhe no RS) para garantir o tratamento, a educacdo e a plena participacdo social do
individuo com Transtorno do Espectro Autista.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Cuidado Parental, Cuidado de Enfermagem,
Familias.
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ABSTRACT

The study investigated the experiences of mothers and a father in the face of the diagnosis of
Autism Spectrum Disorder (ASD), a neurodevelopmental disorder of unknown etiology,
but with high prevalence and varying levels of severity. Qualitative research, using a focus group,
revealed that the diagnosis, often late despite the early signs, is a delicate moment that begins
with parental observation and the search for information, but is marked by great emotional impact,
breakdown of the idealization of the "perfect son” and feelings of uncertainty. The support
network is a central challenge, with mothers often dealing with loneliness, social judgment,
prejudice and the disproportionate overload of care, often without marital support and with a lack
of preparation of professionals, leading to stress and exhaustion. Challenges in care include the
lack of preparation in schools and the struggle for effective inclusion. However, future prospects
point to the search for greater independence and bet on the learning and work potential of the
autistic, reinforcing the importance of family acceptance, early multidisciplinary intervention and
the effective implementation of public policies (such as the Berenice Piana Law and the
TEAcolhe in RS Program) to ensure the treatment, education and full social participation of the
individual with Autism Spectrum Disorder .

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Parental, Careful Nursing, Family.
ABSTRACT

This study investigated the experiences of mothers and fathers upon receiving a diagnosis of
Autism Spectrum Disorder (ASD), a neurodevelopmental disorder of unknown etiology but with
high prevalence and varying levels of severity. This qualitative study, conducted using focus
groups, revealed that the diagnosis—which is often delayed despite early signs—is a delicate
moment that begins with parental observation and the search for information, but is marked by
significant emotional impact, the shattering of the idealization of the “perfect child,” and feelings
of uncertainty. The support network is a central challenge, with mothers frequently facing
loneliness, social judgment, prejudice, and a disproportionate caregiving burden—often without
spousal support and amid a lack of professional preparation—Ileading to stress and exhaustion.
Caregiving challenges include a lack of preparedness in schools and the struggle for effective
inclusion. However, future prospects point toward the pursuit of greater independence and a
focus on the learning and work potential of individuals with autism, reinforcing the importance
of family acceptance, early multidisciplinary intervention, and the effective implementation of
public policies (such as the TEAcolhe Program in Rio Grande do Sul) to ensure treatment,
education, and full social participation for individuals with Autism Spectrum Disorder.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Parental Care, Nursing Care, Families.
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Vivéncia e implicagGes do diagnostico do Transtorno do Espectro Autista na dinamica familiar

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), é um disturbio do neurodesenvolvimento,
de gravidade variavel, que compromete as habilidades de comunicacéo e interacdo social,
comportamentos repetitivos e estereotipados apresentados de forma impensada, nao
relacionados com o momento e aparentemente absurdos, limitagdo de atividades e
interesses, interferindo no desenvolvimento escolar e social do autista (Aradjo, 2019).

E um transtorno de origem desconhecida, porém, com diversas consequéncias.
Considerado um transtorno invasivo e permanente do desenvolvimento e embora ndo tenha
cura, a intervencdo multiprofissional precoce pode alterar o progndstico e suavizar o0s
sintomas. O aumento de sua prevaléncia esta relacionado aos critérios de diagnostico,
conhecimento dos profissionais, dos pais e da sociedade acerca do assunto, associado as
manifestagdes clinicas individuais e a ampliagdo dos servigos (Aradjo, 2019).

Kenner, foi o primeiro a definir o autismo como um distarbio de tragos de
estereotipia e repeticdo, caracterizacdo ainda usada como referéncia atualmente. A
definicdo foi ampliada ao longo dos anos, onde se tornou Transtorno do Espectro Autistaa
partir da 5% edicdo do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais. (Campos
etal., 2022).

No Brasil, ainda hé poucas estatisticas que avaliam a incidéncia em todo territorio
nacional, contudo estima-se que cerca de 1% da populacdo tem diagnostico de autismo,
com maior prevaléncia em pessoas do sexo masculino. Estudos epidemiol6gicos mostram
a crescente dos casos de autismo com o passar dos anos, acredita-se que se deve ao
aprimoramento dos instrumentos de diagnésticos, aumento de centros de referéncia e maior
conhecimento da populagdo em geral. (Constantinidis, Silva e Ribeiro, 2018).

Os dados do Censo Demografico de 2022 do IBGE, o primeiro a mapear a
populacdo autista no Brasil, identificou 2,4 milhdes de pessoas diagnosticadas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), o que equivale a 1,2% da populacgdo do pais com 2
anos ou mais. No Rio Grande do Sul, o Censo registrou 124.231 pessoas com diagnostico
de autismo, o equivalente a 1,1% da populacéo estadual. (Rio Grande do Sul, 2025).

Portanto, os numeros oficiais mais recentes do IBGE sdo ligeiramente superiores
para o Brasil (2,4 milhdes versus 2 milhdes estimados anteriormente pela OMS) e inferiores

para 0 Rio Grande do Sul (cerca de 124 mil versus 200 mil estimados anteriormente). (Rio
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Grande do Sul, 2025). Portanto, autismo é uma questdo de salde publica significativa que
afeta ndo apenas a crianga, mas todo o seu entorno familiar, necessitando de um olhar atento
e mais intervencgdes e politicas publicas para atender as demandas dessa populacéo.

O TEA pode apresentar variados graus de gravidade e apresentacdo clinica,
portanto, € definido como um espectro. O DSM-5 também define niveis de gravidade (1, 2
e 3) baseado no nivel de suporte necessario, considerando a intensidade dos déficits e os
prejuizos no funcionamento. Nivel 1 (Requer suporte): Déficits leves, com pouca
necessidade de suporte. Nivel 2 (Requer suporte consideravel): Déficits moderados, com
necessidade de suporte. Nivel 3 (Requer suporte muito substancial): Déficits graves, com
necessidade de suporte intenso. (DSM-V, 2014).

No estado do Rio Grande do Sul, foi implementada a Lei estadual 15.322 de 2019,
que originou a Politica Estadual de Atendimento Integrado a Pessoa com Transtornos do
Espectro Autista, buscando a garantia de atendimento as necessidades das pessoas com
TEA, atuando no desenvolvimento, inclusdo e cidadania (Rio Grande do Sul, 2019).

No ano de 2021, foi criado o Programa a TEAcolhe, com representantes das
Secretarias de Salde, Secretaria da Educacdo e Secretaria da Igualdade, Cidadania,

Direitos Humanos e Assisténcia social, com o objetivo de implementar a Politica
Estadual de Atendimento Integrado a Pessoa com Transtornos do Espectro Autista a
populacdo, pessoas com diagnostico de TEA e seus familiares, bem como, profissionais e
instituicOes de salde e ensino. (Rio Grande do Sul, 2022).

Embora existam diversas iniciativas que visam a melhoria da qualidade de vida e
atencdo as pessoas com autismo, indmeros sdo os desafios encontrados pela familia,
principalmente a mée, que na maioria das vezes, busca assisténcia, realiza adaptacdes de
rotina e dedica-se aos cuidados com o filho. O diagnostico causa grande impacto
emocionalmente, levando a quebra da idealizagcdo do filho perfeito, comprometimento
social e profissional, necessitando atencao as condicdes fisicas e mentais dessa mae (Roiz e
Figueiredo, 2023).

Deste modo, é notorio que o diagnostico do autismo é um momento complicado,
delicado e desafiador para a familia, principalmente para a méae, visto que a sobrecarga
recai, de maneira desproporcional sobre elas, assim como para os profissionais de saude
responsaveis por essa tarefa. O ambiente fisico associado aos demais fatores relacionados a

noticia poderdo interferir positivamente ou ndo para a minimizacdo do sofrimento. Nesse
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contexto, é fundamental planejar a forma de como podera ser revelado esse diagndstico
para a familia mantendo a relacdo dialégica compreensiva para facilitar o fluxo de
informacdes fornecidas, bem como obter uma aceitacdo por parte familiar, a fim de
estabelecer estratégias para enfrentar as dificuldades da crianca (Pinto et al, 2016).

Com base no exposto, formula-se a seguinte questdo de pesquisa: Quais as
vivéncias de mées e pais no diagnostico do Transtorno do Espectro Autista no seu filho?

OBJETIVO

Compreender as vivéncias de maes e pais frente ao diagndstico do Transtorno do

Espectro Autista do seu filho.

METODOLOGIA

O presente projeto de pesquisa classifica-se em sua abordagem como qualitativa,
sendo utilizados como procedimentos técnicos as formas de pesquisa bibliografica e de
campo através da realizacdo de grupo focal. Para Sampieri, Collado e Lucio (2013), a
abordagem qualitativa tem foco na perspectiva dos participantes, aprofundando suas
vivéncias e opinides, ou seja, como percebem sua realidade.

O grupo focal trata-se de uma técnica de coleta de dados que tem como objetivo
compreender percep¢des, opinides, sentimentos e experiéncias de um grupo especifico
sobre determinado tema. No presente estudo, o grupo focal foi utilizado como instrumento
de investigagédo para aprofundar a compreensdo acerca das vivéncias parentais frente ao
diagndstico do Transtorno do Espectro Autista do seu filho. O processo de selecdo dos
participantes para o grupo focal se deu por meio da indicagdo do CER Il (Centro
Especializado em Reabilitacdo 1) da FUMSSAR (Fundagdo Municipal de Saude de Santa
Rosa), que forneceu os contatos telefénicos dos potenciais participantes. A pesquisadora,
entdo, utilizou essa informacéo para estabelecer o primeiro contato via WhatsApp, onde foi
apresentada uma explicacdo detalhada sobre a pesquisa, seus objetivos e a metodologia do
grupo focal, formalizando assim o convite para a participa¢do no estudo.

A atividade foi realizada em 24 de setembro de 2025, em um espaco reservado e

acolhedor, garantindo privacidade e conforto aos participantes. O encontro teve duracao
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aproximada de 1 hora e 20 minutos e contou com a participagdo de oito participantes, sendo
sete mées e um pai, selecionadas por meio de critérios de inclusdo como pais/responsaveis
de pessoas com TEA, maiores de dezoito anos, com filhos diagnosticados com autismo a
menos de um ano, entre dois e cinco anos e ha mais de dez anos de diagnéstico. Também
que aceitem participar do estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. O seguinte estudo contém parecer aprovado de comité de ética, através de um
Certificado de Apresentacdo para Apreciagdo FEtica (CAAE) sob o nd
57734322.3.0000.0215.

O grupo foi mediado pela psicdloga e professora Flavia Michelle Pereira
Albuquerque, que atuou como facilitadora da discusséo, buscando promover a livre
expressao dos participantes e assegurar que todos tivessem oportunidade de contribuir. Um
roteiro semiestruturado de perguntas norteadoras foi elaborado previamente, contemplando
0s objetivos do estudo, mas permitindo flexibilidade para o surgimento de novas questdes e
reflexGes ao longo do diélogo.

Com a autorizacdo dos participantes, as discussdes foram gravadas em audio e
video, posteriormente transcritos para analise. O anonimato e a confidencialidade foram
garantidos, sendo os participantes identificados por codigos (P1, M1, M2, M3, etc.) com
intuito de preservar suas identidades.

DESCRICAO DOS PARTICIPANTES

Tabela 1: Participantes

Identificacéo Grau  de Idade do (a) filho (a) Tempo em que filho (a) tem o
parentesco diagnostico de TEA

M1 Mae 10 anos Aproximadamente 7 anos

M2 Mae 22 anos Mais de 10 anos

M3 Mae 9 anos Aproximadamente 5 anos

M4 Mae 27 anos Aproximadamente 10 anos e 6 meses
M5 Mae 14 anos Aproximadamente 10 anos

M6 Mae 6 anos Aproximadamente 5 anos

M7 Mae 5 anos Aproximadamente 5 anos

P1 Pai 27 anos Aproximadamente 10 anos e 6 meses

Fonte: Nascimento et al, 2025.
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DISCUSSAO E RESULTADOS

O Processo de Diagndstico de TEA e seus Impactos

Quando questionados sobre o conhecimento sobre autismo antes do diagnostico de
seu filho as familias respondem prontamente. M1 diz “Pra mim foi algo novo, porque nés
também comecamos a ver algumas dificuldades, algumas diferencas. Entre afilhados que
tinham mais ou menos a mesma idade ou eram até mais novos e a gente também foi pra
internet. A gente colocava, a palavra autismo ou o diagndstico de autismo, e ai, depois

que a gente teve essa palavra, vamos dizer assim, essa descoberta, a gente comegou
a colocar videos, por exemplo, no YouTube “Quais sdo os sinais que uma crian¢a demonstra
quando tem autismo?” Af a gente comecou a ver muitas caracteristicas parecidas. Entdo,
claro, a fala, né? Essas coisas assim, porque o H., ja tinha quase trés anos, quando a gente
comecgou a Vver as caracteristicas. Quando a gente comecou a buscar ndo conhecia ninguém
que tivesse esse diagnostico. E ai o H., teve diagndstico com 3 anos e hoje ele tem 10 anos.”

A falta de interesse social ou interacdes sociais incomuns acompanhado de o atraso
no desenvolvimento da linguagem sdo os sintomas primeiros do autismo, podemos citar
como exemplo comportamentos tais como puxar as pessoas pela mdo sem nenhuma
tentativa de olhar para elas e padrdes estranhos de brincadeiras e padrées incomuns de
comunicacdo como conhecer o alfabeto, mas ndo responder ao proprio nome. Um
diagnostico de surdez é geralmente considerado, mas costuma ser descartado (DSM-V,
2014).

MS5 relata: “Bom, eu tenho o G., terceiro filho. Quando eu descobri, eu desconfiava
do desenvolvimento dele desde bebé. Ele era diferente, bem diferente. E ai ele foi pra creche
com os dois anos e ali foi confirmado. Tanto que, quando me chamaram pra uma reuniao,
foi bem naquela semana que estavam divulgando sobre o autismo, no dia 2 de abril ainda.
E aquilo me chamou atencéo e eu desconfiava. Mas eu ndo tinha o conhecimento porque
era muito novo, o G. hoje esta com 14 anos, eu desconfiava e também fui pra internet,
olhava assim aqueles videos e dizia assim “mas ele ndo ¢ tanto assim, mas ¢.” J& na primeira
infancia os sinais e sintomas caracteristicos do autismo sdo evidentes, como a falta de
interacdo social.

Algumas criangas com transtorno do espectro autista apresentam platds ou regresséo
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no desenvolvimento, com uma deterioragdo gradual ou relativamente rapida em
comportamentos sociais ou uso da linguagem, frequentemente durante os dois primeiros
anos de vida. Tais perdas sdo raras em outros transtornos, podendo ser um sinal de alerta
atil para o transtorno do espectro autista (DSM-V, 2014).

O P1 concorda e comenta: “Bom, a C., ficou 10 anos indo na psicologa e a gente
notava que ela n&o tinha convivéncia social, ela nunca teve namorado, nunca foi a uma
festa. E ela teve o diagnostico ha 2 anos, quase 3 anos atras. Ela tem 27 anos hoje. Com 25
anos, foi recém que nds descobrimos que ela tinha, mas ela deu o traco, s6 que a gente néo
sabia. Ela ndo queria amizade com ninguém, ndo queria sair de casa, sé no quarto, ndo tinha
amigos na escola, muito inteligente. Aprendia, sim, notas excelentes. 1sso eu t0

falando da minha filha. Agora, o meu filho. O meu filho demonstrou assim. Faz
pouco tempo que ele demonstrou que ele comecgou a ndo querer mais na aula, ndo tinha
como convencer, mas também nunca quis sair de casa, nunca quis ter amizade, nada. E
inteligentissimo, é medalhista da OBMEP. E agora ele ta tendo aula remota, mas ndo t
resolvendo, porque aula remota ndo ¢ que nem aula presencial.”

Os prejuizos e impactos advindos de um diagndstico tardio sdo grandes. Diante
disso, foi criada a Lei 13.438 que entrou em vigor no ano de 2017 onde todas as criancas
nos primeiros 18 meses de vida deverdo passar por uma consulta pediatrica, para assim
identificar possibilidades de desenvolvimento de transtornos mentais e intelectuais.
Sendo totalmente gratuita, disponibilizada pelo Sistema Unico de Saude (SUS) (Brasil,
2017).

Em geral, individuos com niveis de prejuizo menores podem ser mais capazes de
funcionar com independéncia. Mesmo esses individuos, no entanto, podem continuar
socialmente ingénuos e vulneraveis, com dificuldades para organizar as demandas préaticas
sem ajuda, mais propensos a ansiedade e depressdo (DSM-V, 2014). Adultos que
desenvolveram estratégias compensatorias para alguns desafios sociais ainda enfrentam
dificuldades em situa¢Bes novas ou sem apoio, sofrendo com o esforco e a ansiedade para, de
forma consciente, calcular o que € socialmente intuitivo para a maioria dos individuos
(DSM-V, 2014).

P1 continua relatando “At¢ hoje, nos tivemos uma conversa com ele pra ver se ele
volta, porque quando ele ia dava ansiedade nele. N&o queria apresentar trabalho, ndo queria

varias coisas. Trabalho ele fazia, mas ndo queria apresentar. Ele fazia tudo, sé que a
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professora queria que apresentasse ou lesse, e ele ndo queria”, nesse sentido M4 agrega “o
T., era 0 aluno que toda professora queria, porque ele ndo abria a boca, ndo falava dentro
da sala de aula porque ele é timido, ele € retraido, ele ndo quer que notem ele. Entéo, ele
ndo falava. Erainteligente, ele fazia tudo, eram s6 10 na aula. Entéo, ele era o aluno perfeito.
Nunca deixou de fazer os trabalhos, por isso que demorou para nés descobrir, até quando
ele se negou a ir & aula. N&o, eu ndo vou mais, eu ndo quero mais. Ai nos for¢cdvamos, ele
reagiu mal, ele comecou a ter crises de ansiedade, dai que a gente procurou ajuda, a gente
achou que ele tinha algum problema. Néo faz seis meses, € recente, a gente oferecia coisas
pra ele ir, 0 que tu quer? A mae compra, tu quer que a mae compre um brinquedo, celular
novo? Ele ndo aceitava. N@s dizia assim: se tu ndo ir na aula, tu vai ficar sem celular, sem
tablet, é o castigo. Ele entregava o celular e o tablet e dizia “pode ficar eu ndo vou a aula”.

Uma pequena proporc¢do de individuos apresenta deterioracdo comportamental na
adolescéncia, enquanto a maioria dos outros melhora. Apenas uma minoria de individuos
com transtorno do espectro autista vive e trabalha de forma independente na fase adulta;
aqueles que o fazem tendem a ter linguagem e capacidades intelectuais superiores,
conseguindo encontrar um nicho que combine com seus interesses e habilidades especiais.
Em adultos o autismo aparece com formas compensatorias e modelos de mascarar as
dificuldades do estar em publico, gerando estresse no autista por terem que manter uma
fachada socialmente aceitdvel (DSM-V, 2014).

Rede de Apoio no Autismo

Quando questionados sobre 0 emocional e situacfes de julgamento que essas mae e
pai passaram em virtude do diagndstico de TEA no filho, M5 comenta: “Me condenavam.
O que tu fez que o teu filho nasceu assim?” e continua: “Eu até lembro quando eu voltei de
Porto Alegre com o diagnostico dele. Meu Deus! Fiquei uma semana chorando, queria
apoio. Ninguém me dava apoio, ninguém. E sério.”

Segundo Renddn (2016), o comprometimento do desenvolvimento cognitivo social
e comportamental da crianga com TEA interfere diretamente no convivio e no
estabelecimento de relagdes sociais com outras pessoas, dificultando sua adaptacdo no meio
em que vive e trazendo o preconceito e estigma social. O estudo dessa autora aponta que 0s

familiares sofrem com o preconceito e com o comportamento imprevisivel de seus filhos,
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ian

tornando a vida cotidiana um desafio e muitas vezes solitaria.

M6 relata: “La em casa, no inicio, meu esposo assim ndo queria acreditar, né? Tu ta
ficando louca, tu ta vendo coisas. Porque a menina é nova. SO que eu notei muita diferenca
no inicio, antes dos oito meses. Ela balbuciava, falava “Papa, mamae”. Do dia pra noite,
simplesmente, ela parou. Como se fosse a regresséo da evolugéo dela. Ela ficou estagnada,
parou. De ter aquele contato do olhar que a gente tinha. Porque eu a amamentava, a gente
tinha aquele contato, nos olhos. E depois, esse tempo, eu notei que realmente ela deu uma
estacionada no desenvolvimento dela. Tanto que a gente também foi ao pediatra. O pediatra
disse ndo, mas eu acho que ndo. Mae, ndo sei vocés, os pais também. .. a gente fica pensando
naquilo enquanto vocé néo resolve. Enquanto tu ndo tem aquela certeza, tu tenta investigar.
Entéo, ela nos indicou depois um profissional para nos acompanhar. Mas, a gente sabe, né?
Também que até dois anos de idade as vezes é dificil também ter uma certeza do diagnostico,
porque tem a parte do desenvolvimento, pode ser apenas um atraso no desenvolvimento, na
marcha, na fala, né? E é dificil realmente dar um diagndstico. Mas o meu marido, entdo, até
entdo ele dizia: “Eu acho que ndo”, mas eu disse: “nao, ela tem algo que nio esta normal”.
E até entdo, depois, mesmo assim, mesmo 0 meu marido ndo concordando comigo, a gente
foi atras de tratar ela, tratar esse atraso, independente do diagndstico. A gente ficou
pensando naquela questéo de ela evoluir. Se fosse autismo ou néo, a gente ia fazer de tudo
pra ela, né? Foi bem cedo, né? E, enfim, né, fazer a nossa parte de pai”.

Bradford (1997) apud Meimes, Saldanha e Bosa (2015), aponta, em relacdo aos
familiares de criangas com alguma condicéo crénica, a interdependéncia de varios fatores
que podem levar ao agravamento da condi¢do da familia e da crianga. Esse autor relata que
a falta de apoio conjugal pode contribuir para o incremento dos sentimentos de soliddo e
desamparo maternos. Para o autor, quando ndo h& colaboragéo entre os pais no cuidado com
a crianga, os niveis de estresse parental tendem a aumentar e ocasionar uma consequente
exacerbacédo dos sintomas da crianca, dificultando a adaptacéo.

M3 complementa “O que mais falam é que cada crianga tem seu tempo. Na creche era
assim também, ndo se preocupa. Quando eu comecei, eu nem tinha falado na escola, 0 G.,
ia na creche e eu ja estava em atendimento. Ai, um dia, eu comentei, dai elas me chamaram.
Como assim? Nao, ndo precisa se preocupar, cada criangca tem seu tempo, 0

G. ndo ta atrasado, ndo, ndo se preocupa. Mas aquela coisa assim, prefiro errar

tentando acertar. Minha familia, minha méde tem o mesmo pensamento, também foi algo
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novo para elas, eu me separei bem na época também. A avo dele dizia que eu estava
inventando doengas que ele era supersaudavel.”

Por fim M6 relata “Eu vi que ela tinha um atraso no desenvolvimento dela. Hoje ela
tem seis aninhos. E eu ja tenho uma de quatorze anos. Geralmente a gente compara, ne?
Muitos falam de comparar, mas como a gente ja tem um filho mais velho, ndo é assim. E ai
tu comega olhar com um olhar diferente, com um pouco de mais atencao”.

As dificuldades enfrentadas por essas méaes se devem, sobretudo, & inseguranca em
lidar com as demandas do filho de forma satisfatoria, a dificuldade de aceitacdo do
diagndstico, a falta de apoio social e conjugal percebida e a possivel restrita rede de satde
(Smeha e Cezar, 2011). O autista, antes de ser designado com esse diagnostico, € um
individuo gque pertence a uma familia, e é dentro desse nucleo que ele deve ser acolhido e
estimulado para que se obtenha qualquer tratamento eficaz. (Vieira e Silva, 2020).

M3 continua relatando “Até hoje, nunca tive apoio do pai dele. O pai dele nem sabe,
eles ndo chegaram a entender. Eu acho que eles tiveram um pouco de vergonha,
sinceramente, porque eles tém outros netos que nasceram, todo mundo quase na mesma
época, que ndo tem nada, enfim.” O estudo de Ferreira ¢ Smeha (2018), destaca que, na
monoparentalidade de mées de criangas com autismo, a possibilidade de um novo
relacionamento afetivo ndo esta centrada na necessidade de auxilio nos cuidados com o
filho, mas no apoio emocional.

“Mas eu acho assim: cabe a cada um, como tu falou, Deus acima de tudo. SO Deus
mesmo pra nos dar forca, e se ele nos deu essa missdo, porque nds somos capacitados, e
vamos honra-lo mais do que nunca. E ele nos dando salde pra continuar, pra apoiar, né?”.
finaliza M3. Os autores Cruz, Bahia e Souza (2024) apontam que a sobrecarga recai, de
maneira desproporcional, sobre as mées, que assumem a maior parte das responsabilidades
do cuidado, e muitas vezes ndo recebem o apoio adequado e ainda enfrentam a falta de
preparo de alguns profissionais de saude ao transmitir o diagnostico. Esse contexto,
contribui para elevados niveis de estresse, exaustao fisica e emocional, e para uma frequente
perda de autoconfianga. Cuidar de uma crianga autista pode tornar-se uma rotina desgastante
guando os pais ndo dividem as tarefas causando assim uma carga de tenséo, gerando conflito
entre 0s pais, pois na maioria dos casos ¢ a mde quem acaba tendo que abandonar sua
profissdo, perdendo aspectos da sua prépria vida para cuidar de seu filho (Misquiatti et al,
2015).
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M1 finaliza: “Eu ndo posso dizer que eu ndo tive apoio assim, mas eu acho que eu
néo deixei as pessoas ndo me derem apoio. Nao sei explicar, porque quando a gente voltou
com o diagndstico, a gente nem teve muito tempo para pensar assim, a gente sé correu,
quando tive o diagndstico, eu chorei aquela noite la e tal, e no outro dia de manha, bora
vamos la. A gente recai de vez em quando, mas isso € normal. E ent&o, assim, eu ndo posso
dizer que eu ndo tive apoio, porque eu falei: “6, 0 H., tem esse diagndstico, ele € autista. O
que ¢ isso? A gente nao sabe, mas nos estamos indo atras”. Eu ndo deixei muitas pessoas
também opinarem. Porgue por isso que eu falo que as pessoas nao deixaram de me dar esse
apoio. Quando a gente falou “nds vamos ir 14 a Porto Alegre numa consulta” todo mundo
disse “pode, vai 14, mas viu, vocés vao ver que ndo tem nada”. Entdo a gente sé voltou com
uma certeza, a gente so precisava que o doutor escrevesse no papel. Mas a gente teve apoio,
assim, a gente tem muito apoio, as pessoas todas que convivem conosco, a familia entdo
acolhe. A gente foi bem acolhido quando a gente voltou, mas eu nao deixei o povo pensar”.

Colomé, Dantas e Zappe (2023) complementa enfatizando a importancia de
vinculos e apoio afetivo, e comenta sobre com o impacto do TEA na vivéncia materna
pode ser melhor vivenciado na presenca de uma rede de apoio de qualidade. As méaes
desempenham um papel muito importante, pois na sua grande maioria Sao as que passam
maior parte do tempo com seus filhos, isso causa uma sobrecarga emocional fazendo com
que elas sejam as mais afetadas e sofram ainda mais por viverem essa condic¢ao junto de
seus filhos, mantendo-se forte em momentos de desespero (Silva et al, 2020).

Pode se tornar um momento dificil a convivéncia com uma crianca autista, mas o
autista depende muito das pessoas que estao ao seu redor e de como sera prestado o cuidado
a ela, diante disso os resultados do tratamento serdo positivos ou negativos. O autista ndo
consegue diferenciar a realidade de metaforas, mudancgas de locais, pessoas novas, algo que
0s possa apertar causa desconforto como roupas apertadas, abragos, contato fisico somente
quando eles se sentem seguros, por isso a familia deve comunicar as pessoas de que essa é

a forma dele comunicar-se (Rodrigues, Fonseca e Silva, 2008).

Desafios no Cuidado ao Autista e Perspectivas Futuras

Em relacao aos desafios encontrados no cuidado M3 expde “Tem muitos pais

chorando pelo que acontece nas escolas. Inclusive, vamos falar da nossa cidade, tem muitas
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escolas preparadas e muitas escolas despreparadas. E isso, né? E eu acho que o profissional
tem que saber o que ele esta fazendo. E eu acho que é uma profissdo que comecou a fazer
com amor. E tudo que tu faz, tu vai além do que tu aprendeu, tu busca muito mais. Entao,
hoje, para o pessoal que esta vindo, eu acho que tem uma facilidade em relacdo ao que
vocés enfrentaram 14 atras. Porque sinceramente, eu tirei o meu filho de uma escola estadual
onde ele estava porque néo tinha condi¢Oes e botei numa escola que hoje a gente vai, a A.
e assim, o pulo que o G. deu foi intenso, mas pela preparagéo e acho que até o nosso proprio
municipio sabe se empenhou bastante nisso e isso ele tem muita coisa ainda para se ajudar
para melhorar porque para ndo passar justamente o que passaram com as crian¢as maiores
né, do que passaram 14 atras”.

Além do acesso € necessario que as escolas garantam a participacdo e a
aprendizagem dos alunos publico-alvo da educacdo especial. O Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia (Lei n® 13.146/2015) reforca esse principio em seu Artigo 27, ao considerar a
existéncia de sistemas inclusivos que possibilitem as pessoas com deficiéncia “alcangar o
maximo desenvolvimento possivel de seus talentos e habilidades fisicas, sensoriais,
intelectuais e sociais, segundo suas caracteristicas, interesses e necessidades de
aprendizagem” (Brasil, 2015a).

Para Cunha (2020) O aluno com transtorno do Espectro Autista aprende. O autor
reafirma que o trabalho na educacdo é uma construcdo que dependera da compleicdo do
solo, do tempo, dos imprevistos, da qualidade do material que utilizaremos, das pessoas
com quem trabalhamos e, principalmente, dos arquitetos que a projetaram e dos
engenheiros que a edificaram. Estes dois ultimos sdo papéis do conjunto de professores
sobre os quais recaem de maneira intensa a execucéo das politicas da educagdo no Brasil.
Particularmente, em nossa conversa, o0 exercicio da Lei N° 12.764/12.

M2 complementa “Mas quando eu voltei com o diagndstico, tipo assim, na escola,
mesmo com papel na mao, as pessoas ndo acreditavam. Tu tinha quase que andar com o
diagnostico no bolso na época, porque achavam que estava errado alguma coisa, mas eu
vejo que teve muitas dificuldades na escola, digamos, na parte pedagdgica. Mas a parte do
portugués sempre foi facil para ele, mas ele demorou muito para falar. Eu posso estar muito
errada, mas muito tempo atras, essa parte da escola, eu acho que deviam ter passado por
poucas e boas. Hoje em dia, ndo tem escola que ndo fale em TEA ¢ tudo mais”.

O autismo infantil implica em mudancas severas nas areas de comunicacao,
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cognicdo e socializagdo. As circunstancias resultantes em geral sdo persistentes e graves,
com amplas mudancas individuais, no entanto requerendo cuidados amplos e
responsabilidades permanentes das familias. A familia com criangca com o Transtorno
Espectro Autista encontra-se em uma nova realidade que exige mudancas e adaptacfes
familiares. De modo geral, criangas diagnosticadas com TEA manifestam um grau maior de
dificuldade nas relagdes interpessoais e de comprometimento cognitivo.
Conseguintemente, requer um cuidado particular e mudancas na educacao formal (Kiquio e
Gomes, 2018)

M7 relata “Eu ouvia da minha méae, vai melhorar como se fosse uma febre. Ela ja
tem 74 anos e, pra ela, o demonstrar dela é esse. A familia toda entendeu. Agora, de tanto
falar e falar e falar e falar, muitas vezes eles queriam deixar eles fazer o que outras criangas
ndo podiam fazer: pegar e derrubar as coisas da mesa. Ah, deixa ele. Eu disse: N&o, ndo
deixa! Deixa ele, coitadinho. Coitadinho dele, como é que ele vai aprender? E aquele olhar
de do”.

Segundo Almeida e Neves (2020), o diagnostico pode causar um alivio ou um
sofrimento, dependendo da percepcdo materna, essa nova rotina facilita o surgimento de
condi¢Oes psiquiatricas na mée, visto que, passam pelo processo de sobrecarga, exclusdo da
social e duvidas em relacdo ao futuro. A figura materna tem papel crucial no cuidado e
tratamento dos filhos, apesar disso, enfrentam grandes desafios nessa tarefa, nesse
contexto, os profissionais de saude sdo parte importante do processo, na troca de
informacdes e suporte emocional a essa mae.

M7 comenta “eu lembro que eu fui numa reunido la na A., dai os pais comecaram a
falar sobre figuras, que as criancas deles estavam entendendo, e como nao falavam, eu disse:
como que isso vai adiantar? Porque figuras? E agora a fonoaudiéloga entrou com
comunicagdo aumentativa alternativa para os meus, eles ndo falam. E se chega na hora da
rotina deles, no sono, eles vao la na figura no mural que eu fiz e mostram o gurizinho
dormindo, que eles querem ir, ¢ uma evolugdo, e é importante né. E muito importante. Eu
penso muito que isso que a gente ta fazendo aos pouquinhos, que a gente ta conseguindo, no
futuro ¢ independéncia para eles”. Enfrentar esta nova realidade requer aceitagao, adaptagao
e um compromisso constante com o bem-estar da crianca. A afetividade, nesse contexto,
torna-se crucial para a crianga com autismo, pois ajuda no desenvolvimento e na interacao

social. A participacdo ativa da familia € crucial para superar desafios, estabelecer rotinas e
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garantir a inclus&o social da crianca (Almeida e Neves, 2020).

P1 relata uma das dificuldades vivenciadas “Eu fico preocupado com o futuro
porque eu ja tenho uma idade. E como é que vai ser a vida deles? Quando a gente faltar, a
gente fala com eles sempre “O que que vai ser?” A C., ela ndo atende o telefone. O que que
vai ser entdo? Como é que ela vai trabalhar? Se um dia ela vai trabalhar, do que ela vai
viver? A gente ganha o que da pra sobreviver. A gente tem uma vida legal, mas pra guardar,
ndo tem condicdes. Entdo a gente fica bem preocupado com o futuro dos dois. Tem que ir
pensando em algo que ela consiga se encaixar no mercado de trabalho e ir tentando fazer e
colocar algo na cabecga, que sim, que ela pode”.

Muitos pais tendem a idealizar o filho perfeito, criando expectativas de que eles irdo
se tornar 0 que os pais idealizaram ser, mas por algum motivo ndo conseguiram. Diante do
diagnostico de uma doenga como o autismo junto dele vem uma mistura de sentimentos e
incerteza, angustia, preocupacao aonde eu errei, porque com o meu filho, como a sociedade
vai vé-lo, alguns acabam néo aceitando o diagndstico o que podera causar mais sofrimento
a crianca e o0s pais (Zanatta et al, 2014).

Diversas familias ainda ndo conseguem compreender que seus filhos podem sim ter
uma vida normal tendo autismo e assim tentam de tudo para que eles se recuperem gastando
dinheiro e tempo tentando “encaixar” seu filho nos padrdes propostos pela sociedade para
uma crianga. Neste momento, terapias sdo necessarias para melhoria de comportamentos e
sintomas inadequados do autismo, mas elas ndo sao para sempre, criangas podem viver com
autismo de forma independente (Brasil, 2015b).

A criacdo de leis que possam assegurar o direito dos autistas e apoio a seus
familiares se faz necessario. Atualmente temos a Lei N° 12.764 criada por Berenice Piana e
sanciona em 2012, onde pessoa diagnosticada com transtorno de espectro autista é
considerada deficiente tendo assim assegurado direito, tratamento, terapias e medicamento
pelo Sistema Unico de Saude; o acesso a educacdo e a protecdo social; ao trabalho e a
servigos que propiciem a igualdade de oportunidades. (Brasil, 2012) (Silva e Furtado,
2019).

M4 contribui “com 0 T. e a C. a gente é catolico, se vai na missa, por exemplo, a
gente procura levar eles junto em uma missa que ndo ta muito cheia, porque se a igreja
estiver cheia e eles tiverem que estar la no meio, eles entram em panico, sabe? Eles ficam

apavorados, eles ja perguntam: “Vamos na missa hoje, mae? Vai ter muita gente na missa
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hoje”. E tem que avisar quando a gente vai fazer alguma coisa diferente, uns dois dias antes.
A C., semana passada, n6s fomos pra minha mée, dai eu falei pra ela um dia de noite, antes
de nds irmos la. “Nao, mae, porque que tu nao me falou isso uns dois, trés dias antes? Pra
eu me programar”. E ela tem uma cachorrinha se eu peco “C. da banho na cachorrinha” ela
responde “Mae, tu ndo me falou uns dois dias antes. Tu sabe que tem que falar uns dois dias
antes. Hoje eu ndo vou dar banho”, tem que falar uns dois dias antes pra ela se preparar. E
¢ assim, a gente vai continuar aprendendo”.

M2 finaliza“quando o L. tinha uns 14 anos eu tive cancer e nessa época, de manha ele
acordava pra ir pra escola, e eu o vestia. E dai eu fui pra Porto Alegre fazer cirurgia, fiquei
10 dias 14, quando eu voltei e ele estava fazendo tudo isso sozinho. Dai eu pedi pra guria que
trabalha 14 em casa: “Meu Deus, como tu fez isso?” e ela falou “A. eu cheguei no outro dia
e falei “L. t4 aqui a roupa e ele vestiu, ele sabia”. Eu fazia pra ele, a gente faz tudo pra ele.
E, na verdade, ele sabia, mas eu nunca pedi pra ele botar a roupa dele e ele ndo botou. Ele
sabia botar a roupa, mas eu ia la e vestia ele, era mais facil, pra ndés também, mais rapido”.

Os desafios no cuidado ao autista sdo multifacetados, permeando desde a preparacao
e capacitacdo das instituicbes, especialmente escolas, até a necessidade de suporte
emocional e social as familias, com destaque para as maes. A falta de preparo em algumas
escolas e a desconfianca inicial em relagdo ao diagndstico (M3 e M2) evidenciam barreiras
na garantia do direito a educacédo inclusiva e eficaz, conforme preconiza o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia e a Lei N° 12.764/12. Além disso, a sobrecarga familiar e o "olhar
de dé" da sociedade (M7), que pode limitar o aprendizado e a

independéncia da crianca, somam-se as dificuldades emocionais e psiquiatricas
enfrentadas pelas maes (Almeida e Neves, 2020).

No entanto, as perspectivas futuras apontam para a evolugdo e a busca por maior
independéncia (M7 e P1), através da aceitacdo, da adaptacdo familiar, do uso de tecnologias
assistivas como a comunicacdo aumentativa alternativa (M7), e da garantia de direitos
atraves de leis. O foco se desloca para a acreditacdo no potencial de aprendizagem e
trabalho do individuo com TEA (Cunha, 2020), sendo fundamental o papel ativo e
adaptativo da familia no processo e 0 avango na implementacdo de politicas publicas que
assegurem tratamento, educacao e inclusdo social. A conquista de autonomia em tarefas
diarias (M2) e a necessidade de estratégias para lidar com rotinas e ambientes sociais (M4)

reforcam que o futuro do cuidado deve ser centrado na potencializagdo das habilidades e na
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plena participacdo social do autista.

CONSIDERACOES FINAIS

O processo de diagndstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA)
frequentemente se inicia com a observacdo parental de diferencas no desenvolvimento,
especialmente atrasos na linguagem e interacfes sociais incomuns, 0 que impulsiona a
busca por informacdes, muitas vezes na internet (M1, M5). Embora os sinais possam ser
evidentes na primeira infancia, com alguns casos de regressao no desenvolvimento (M5), o
diagndstico pode ser tardio, como o caso de uma adulta aos 25 anos (P1), ressaltando a
importancia da Lei 13.438/2017 para o rastreamento nos primeiros 18 meses de vida. Os
impactos do diagndstico sdo significativos: além de ser um problema de saldde publica
devido & alta prevaléncia, o TEA afeta toda a familia, exigindo um olhar atento aos pais.

A rede de apoio no autismo é crucial, pois a jornada das familias, especialmente das
méaes, é marcada por soliddo, preconceito, estigma social e julgamento incluindo a
condenacdo sobre a causa do diagnostico e a falta de suporte inicial, mesmo do cénjuge
(M5, M6, M3). A auséncia de apoio conjugal eleva o estresse parental, podendo agravar a
situacdo da crianga, enquanto a monoparentalidade torna o apoio emocional uma
necessidade primaria. Muitas maes enfrentam a sobrecarga desproporcional de cuidados,
abdicacdo de suas vidas pessoais e a falta de preparo de profissionais, 0 que gera exaustao e
perda de autoconfianca.

Entendendo que o transtorno do espectro autista traz aos pais muitas incertezas
sobre o futuro de seu filho, além de ser uma mistura de sentimentos e davidas que
precisam ser sanadas ao longo do processo diagnéstico e tratamento para que esses pais
possam ser apoio necessario para 0 bom desenvolvimento do seu filho. E fundamental que
a familia seja adequadamente informada e orientada sobre como lidar com as
especificidades do autismo. O impacto emocional, social e até mesmo econdmico do
diagndstico exige preparo, a compreensdo e aceitagdo do autismo sdo cruciais para que a
familia possa desempenhar seu papel da melhor maneira possivel.

Em ultima analise, tanto a familia quanto o Estado tém papéis cruciais a
desempenhar na protecdo e promocdo dos direitos das criancas e adolescentes,

especialmente aqueles com necessidades especiais, como o autismo. A colaboragéo entre
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estas duas entidades séo essenciais para garantir que todas as criancas e adolescentes,
independentemente de suas circunstancias, tenham a oportunidade de viver uma vida
plena, digna e enriquecedora.

Este estudo ofereceu contribuices valiosas ao discutir as vivéncias parentais
frente ao diagndstico de TEA no filho, contudo, é fundamental reconhecer que o tema
em questdo possui uma vasta complexidade, e as descobertas aqui apresentadas
representam apenas um ponto de partida. Por essa razdo, recomendamos enfaticamente
que a comunidade cientifica continue a investigar este assunto através de novas
pesquisas, expandindo assim o arcabougo tedrico e pratico e garantindo mais
compreensdo sobre a tematica. O conhecimento aqui gerado ndao se encerra, mas sim

serve como um alicerce para inquéritos subsequentes.
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