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RESUMO

Introducdo: O Transtorno do Espectro Autista é um transtorno complexo do
desenvolvimento caracterizado por dificuldades persistentes com interacdo social,
falae comunicacdo ndo verbal, e acompanhado por comportamentos restritos e
repetitivos. Devido a essas deficiéncias, os pais de criangas com TEA relatam
dificuldadesem gerenciar o comportamento de seus filhos, o que afeta seu processo
de cuidado.Objetivo: Essa pesquisa teve por objetivo geral: Identificar os desafios e
estratégias de enfrentamento para pais de criancasautistas em relacdo ao processo de
diagnoéstico e tratamento. Metodo: Tratou-se de um estudo qualitativo, o qual
investigou profundamente desafios e estratégias de enfrentamento pelos pais de
criancas autistas. Os participantes da pesquisa foram pais de alunos autistas, da
Escola Municipal de Educacado Infantil e Ensino Fundamental Sdo Salvador, que
possuem filhos matriculados nas turmas da Educacéo Infantil ao Ensino Fundamental
Séries Finais. Para obtencéo de dados concisos e fidedignos, a pesquisadora realizou
apos a devida autorizacéo por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —
TCLE dos participantes da pesquisa, 01 (uma) entrevista com cada informante de
forma individual utilizando um roteiro com questionarios com perguntas
semiestruturadas sobre sua formacao e obtendo informacdes sobre apoio e desafios.
As entrevistas aconteceram nas residéncias dos participantes com horario e data
previamente agendados. Cada sessdo para coleta dos dados, foi de
aproximadamente 30 a 45 minutos.Resultados: As sugestdes oferecidas pelas mées
participantes da pesquisa apontam para a necessidade de uma capacitacdo mais
profunda dos profissionais de saude, um diagnéstico precoce e eficiente, uma
abordagem multidisciplinar e integrada no tratamento, a inclusdo da familia no
processo, a melhoria do sistema de atendimento e a ampliacdo dos programas de
conscientizacdo. Conclusdo: Concluiu-se que a jornada das mées de criancas
autistas € marcada por desafios e superacoes.

Palavras-chave: Criancas autistas. Desafios e estratégias. Diagndstico e tratamento.



ABSTRACT

Introduction: Autism Spectrum Disorder (ASD) is a complex developmental condition
characterized by persistent difficulties in social interaction, speech, and non-verbal
communication, accompanied by restricted and repetitive behaviors. Due to these
challenges, parents of children with ASD often report difficulties in managing their
children's behavior, which affects their caregiving process. Objective: The main
objective of this study was to identify the challenges and coping strategies of parents
of autistic children in relation to the diagnostic and treatment processes. Method: This
was a qualitative study aimed at deeply investigating the challenges and coping
strategies adopted by parents of autistic children. The participants were parents of
autistic students enrolled at S&do Salvador Municipal School of Early Childhood and
Elementary Education, with children attending classes from early childhood education
to the final grades of elementary school. To obtain accurate and reliable data, the
researcher conducted one individual interview with each participant after obtaining
consent through a Free and Informed Consent Form (FICF). A semi-structured
questionnaire was used to explore their experiences, training, support, and challenges.
The interviews were conducted at the participants' homes at pre-scheduled times and
dates, with each session lasting approximately 30 to 45 minutes. Results: The
suggestions provided by the mothers participating in the study highlight the need for
better training of healthcare professionals, early and efficient diagnosis, a
multidisciplinary and integrated treatment approach, family inclusion in the process,
improvement of healthcare services, and the expansion of awareness programs.
Conclusion: The study concluded that the journey of mothers of autistic children is
marked by significant challenges and achievements.

Keywords: Autistic children. Challenges and strategies. Diagnosis and treatment.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno complexo do
desenvolvimento caracterizado por dificuldades persistentes com interacao social, fala
e comunicacdo ndo verbal, e acompanhado por comportamentos restritos e
repetitivos. Esse distlrbio pode ser detectado a partir dos 18 meses de idade, mas é
comumente detectado aos trés anos de idade (Paul; Gilbert, 2011; Guthrie et al.,
2012).

Pode ser detectado em diferengas comportamentais e no jogo incomum que
eles se juntaram. Além disso, eles tém comportamentos limitados e repetitivos como
um mecanismo de enfrentamento, dificultando a interacdo com as pessoas ao seu
redor (Kanner, 1943). Sem uma intervencéo precoce eficaz, algumas dessas criancas
frequentemente exibem comportamento hiperativo e se envolvem em automutilagéo.

Devido a essas deficiéncias, os pais de criancas com TEA relatam dificuldades
em gerenciar o comportamento de seus filhos, o que afeta seu processo de cuidado.
De acordo com Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, estima-se que ha cerca
de 2 milhdes de autistas no Brasil (IBGE, 2022). A populacéo total no pais é de 200
milhdes de habitantes, o que significa que 1% da populacédo estaria no 3,0espectro,
com 0s meninos sendo mais comumente diagnosticados do que as. De acordo com a
Organizacdo Mundial da Saude — OMS, o TEA nao é um disturbio psicolégico;
portanto, ndo deve causar isolamento social de outras criancas. A maioria das
criancas obtém o tdo necessario servico terapéutico de centros criados por
organizacdes nao-governamentais ou entidades privadas (OMS, 2020).

N&o é facil para os pais fornecerem cuidados e educacao para criangas com
TEA, uma vez que existem inUmeros desafios e obstaculos que eles devem superar,
sendo essas dificuldades frequentemente relacionadas ao cuidado. (Sharif; Jamil,
2019).

A maioria das criancas com TEA requer atencdo parental imediata porque
requer observacdo constante para garantir sua seguranca. Portanto, ndo € de
surpreender que os pais de criangas com TEA tenham um nivel de estresse mais alto
do que outros pais, porgue enfrentam inUmeros desafios de varios angulos (Ali et al.,
2020). De acordo com estudos anteriores, os pais de criangas com TEA experimentam
estresse que inclui aspectos fisicos, emocionais e psicoldgicos (Takom et al., 2015).

Esse estresse psicologico é exacerbado se as criancas tiverem problemas
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comportamentais, o que afeta pais e filhos (Manan et al., 2018). Assim, 0 apoio
positivo da comunidade é benéfico para fornecer apoio moral aos pais durante suas
lutas na criacdo de seus filhos (Ubeh et al., 2017).

Fatores ambientais também podem afetar o bem-estar emocional e espiritual
desses pais. Pesquisas anteriores sobre TEA abordam temas como apoio espiritual e
fisico, além dos desafios que os pais enfrentam em geral (Zainun et al., 2019).

Relevante salientar que existem inUmeros desafios para os pais de criancas
com TEA, especialmente para os pais que trabalham, em comparacdo com os pais
nao trabalhadores de criancas com TEA (Amin et al., 2016). Desde modo
compreender o processo de diagndstico e tratamento e fundamental para oferecer o
apoio necessario as familias e criancas com TEA e promover uma maior inclusdo na
sociedade e oportunidades de desenvolvimento."

O principal objetivo para esta pesquisa foi identificar os desafios e estratégias
de enfrentamento para pais de criangcas autistas em relagdo ao processo de
diagnéstico e tratamento. A partir do objetivo geral, os objetivos especificos foram
tracados, Descrever quais acfes poderiam contribuir para atender as necessidades
dospais de criangas autistas; Analisar em detalhes o itinerario terapéutico percorrido
pelos pais de criancas autistas, desde o momento do diagnostico até o inicio do
tratamento, identificando os diferentes pontos de acesso aos servicos de saude;
Identificar as principais barreiras e desafios que os pais enfrentam ao buscar o
diagnéstico e tratamento para seus filhos autistas, considerando fatores como acesso,
tempo de espera e qualidade dos servicos; Descrever as estratégias de
enfrentamento adotadas pelos pais para lidar comos desafios do diagndstico e
tratamento do autismo, incluindo o apoio social, recursos disponiveis e mecanismos

de adaptacao.

11 JUSTIFICATIVA

A escolha do tema se justifica pela relevancia e atualidade do autismo como
tema de estudo. O autismo € um transtorno neurobiolégico que afeta o
desenvolvimento da criangca em areas como a comunicagdo, interacdo social e
comportamento. Os pais de criangas autistas enfrentam desafios diarios na criacdo e

educacdo de seus filhos, e muitas vezes se encontram perdidos em relacdo ao
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diagnostico e ao tratamento adequados. O itinerério terapéutico, ou seja, 0 caminho
percorrido pelos pais desde a suspeita inicial até o acesso aos servicos de saude e
intervencdes terapéuticas, € um aspecto pouco explorado na literatura cientifica.
Compreender as dificuldades e estratégias adotadas pelos pais nesse processo pode
contribuir para a melhoria das politicas publicas e dos servigos de saude voltados para
o autismo, além de fornecer subsidios para a orientacdo e suporte adequados aos
pais.

A compreensdo dos desafios e estratégias de enfrentamento pelos pais de
criancas autistas é de extrema relevancia, fornece uma base cientifica para abordar
as complexidades emocionais e praticas que os pais enfrentam ao lidar com o autismo
infantil, contribuindo assim para a melhoria da qualidade de vida de criangas autistas
e suas familias. A conscientizacdo e o conhecimento dos itinerarios terapéuticos
podem desempenhar um papel significativo na otimizagao da prestacao de cuidados e
na promocgéao do bem-estar geral dessas criangas.

Esta pesquisa pretende investigar o itinerario terapéutico de pais de criancas
autistas, buscando identificar as principais etapas percorridas, as fontes de
informacdo buscadas, os profissionais de salde e servicos procurados, as
dificuldades encontradas no acesso aos servicos, as estratégias de enfrentamento
adotadas pelos pais, entre outros aspectos relevantes. A pesquisa sera conduzida por
meio de entrevistas com pais de criangas autistas, utilizando métodos qualitativos de
coleta de dados. Além disso, serdao feitas revisdes bibliograficas em publicacdes
nacionais e internacionais sobre o tema, a fim de embasar teoricamente a discussao
dos resultados.

Espera-se que os resultados desta dissertacdo possam contribuir para a
melhoria do atendimento e suporte aos pais de criancas autistas, fornecendo
informacdes relevantes para a elaboracdo de politicas publicas mais efetivas. Além
disso, o estudo pretende aprofundar o conhecimento sobre o tema, ampliando o
entendimento dos desafios enfrentados pelos pais e possibilitando o desenvolvimento

de estratégias de enfrentamento mais adequadas.

2. REFERENCIAL TEORICO

2.10 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA
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O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do desenvolvimento de alta
complexidade diagnosticado nos primeiros trés anos de vida (Santosa, 2003). O
Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais fornece uma diretriz para
identificar esses sintomas (DSM-5). Além disso, de acordo com a Organizacao
Mundial da Saude (2021), o TEA pode ser identificado por meio de interacdes sociais,
relacionamentos e acdes repetitivas de uma crianga. Schriber et al. (2014)
correspondem que as criancas com TEA tém personalidades e sindromes distintas.

No entanto, como uma crianga com TEA, a caracteristica mais inferida € a
dificuldade de comunicagéo e desenvolvimento social. Eles geralmente gostam de se
isolar e ter pensamentos criativos longe dos outros (Pearce, 2005).

Muitos pais estéo preocupados com o desenvolvimento de seus filhos, uma vez
que parece ser lento em algumas areas, e ndo € facil assumir que seu filho € médio.
Portanto, os pais geralmente consultam um psiquiatra para identificar e tratar a doenca
mental de seus filhos o mais rapido possivel (Mcconachie; Diggle, 2007).

De acordo com Gabriela (2023), o TEA é classificado em trés niveis: nivel 1,
popularmente conhecido como leve, quando a crianga ndo necessita de tanto suporte
pedagdgico, nivel 2, também chamado de moderado, cujo grau de necessidade de
acompanhamento € razoavel e o nivel 3, conhecido como severo, quando a crianca
precisa de muito ou total suporte. O primeiro nivel retrata uma crianca que trabalha
levemente, mas ainda pode ser controlada. Criancas com TEA ainda podem se
comportar geralmente nesta fase. Elas podem se comunicar e se desenvolver
socialmente a um nivel satisfatorio. As criancas ainda podem controlar seu
comportamento de TEA nesta fase, mas também podem expressar seus desejos e
interesses.

As criancas nesta fase sdo vistas como criancas tipicas, com atitudes e
personalidades tipicas. No entanto, elas podem apresentar dificuldades em interagir e
mostrar menos em interagdes com os outros. Nesta fase, os pais, como todos 0s
outros, precisam encorajar e apoiar seus filhos constantemente.

Ainda de acordo com Gabriela (2023), o segundo nivel ndo € cronico nem
agudo, mas eles ainda precisam de assisténcia em suas vidas diarias. Por exemplo,
uma crianga com TEA moderado ainda pode dar uma resposta bidirecional, mas tem
menos resposta e aprendizado do que as criangas com niveis de luz. Nesta fase, a

crianga com TEA tem dificuldade em se comunicar verbalmente e ndo verbalmente.
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Elas ndo podem dizer ou ouvir o que querem, mas podem repetir palavras que ouvem
ou veem. O terceiro nivel é o TEA agressivo, que ocorre quando uma crianga com
TEA exibe um comportamento incontrolavel. As criancas neste nivel precisam
desesperadamente de muita ajuda. As criancas nesta fase sao classificadas como
cronicas porque tém dificuldade em aprender e se comunicar. Terd& um impacto
significativo sobre essas criangas se elas nao receberem um forte apoio.

As criancas se tornardo obcecadas com um objeto nesta fase e fardo birra se
ele for levado ou ndo dado a elas. Sua birra é se automutilar sem parar ou bater a
cabeca contra uma parede. Além disso, as criancas nessa idade estdo preocupadas
com sua rotina diaria. Elas terdo acessos de raiva se sua rotina diaria for alterada,

assim como fariam se estivessem obcecados com um objeto (Dieleman, 2018).

2.1.1 Desafios E Apoio Para Pais De Criangas Com Tea

Ter um filho com TEA implica uma quantidade significativa de responsabilidade
por parte dos pais para garantir que a crianga receba o mesmo nivel de afeto que as
outras criangas. Os pais de criancas com TEA que trabalham, enfrentam desafios
fisicos, mentais e emocionais ao cuidar e criar uma crianca com TEA. Algumas
pessoas optaram por deixar seus empregos para dedicar toda a sua atencdo ao
cuidado da crianca. Os pais que trabalham, de acordo com Sitimin et al. (2016), lutam
para encontrar um equilibrio entre suas responsabilidades em casa e no trabalho.

A incapacidade de gerenciar ambas as responsabilidades devido a um horario
de trabalho inflexivel é um fator importante para os pais se demitirem. Os pais de
criancas com TEA precisam criar um padrao mais sistematico de cuidado, a fim de se
concentrar mais em seus filhos com TEA (Dieleman, 2018). Isso também auxilia no
cuidado de seus filhos com TEA, permitindo que eles se adaptem e sejam expostos a
mais interagdes sociais.

De acordo com pesquisas anteriores, o apoio moral e social sdo dois tipos de
apoio prestados as familias de criangas com TEA. Agyekum (2018) define apoio social
como apoio de familiares e amigos. O apoio familiar € essencial para que eles aceitem
0 destino e o destino, o que poderia reduzir o estresse mental (Fhatri, 2019). Se os
pais ndo podem aceitar a condi¢géo de seus filhos, eles frequentemente experimentam

estresse interno crénico (Gentles et al., 2019). Portanto, o sistema social desempenha
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um papel essencial na motivagédo e melhoria de atitudes positivas nos pais de criangas
com TEA na realizacdo de sua rotina diaria (Sharif; Jamil, 2019).

Enquanto para os pais que trabalham, eles recebem dois tipos de apoio no
trabalho que podem ajudar a aumentar a motivagéo positiva: de seus empregadores e
seus colegas de trabalho (Pinna et al., 2020).

Empregadores e colegas de trabalho devem apoiar-se mutuamente no local de
trabalho para o beneficio de ambas as partes. De acordo com Saidi et al. (2019), o
ambiente organizacional pode atender as necessidades dos individuos e afetar sua
satisfacdo com a organizacdo. Assim, a satisfacdo no trabalho € fundamental no
desenvolvimento de funcionarios altamente motivados e de alto desempenho.

O apoio dos colegas também ajuda os pais de criancas com TEA a alcancar
uma alta qualidade de vida. Rosli et al. (2015) afirmaram que a responsabilidade de
um colega € auxiliar na conclusao da tarefa, compartilhando o trabalho. Este trabalho
em equipe ajuda os pais de criancas com TEA a reduzir o estresse e alcancar a

satisfacdo no trabalho devido a condi¢Bes de trabalho propicias e confortaveis.

2.2 ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO NO PROCESSO DE BUSCA
POR PROFISSIONAIS ESPECIALIZADOS EM AUTISMO

A busca por profissionais especializados em autismo pode ser um desafio para
as familias que buscam o melhor suporte e cuidado para seus filhos. Encontrar
profissionais capacitados e experientes nessa area € essencial para garantir um
atendimento de qualidade e adequado as necessidades especificas de cada pessoa
no espectro autista. Existem diversas estratégias que podem ser adotadas no
processo de busca por profissionais especializados em autismo. Uma delas é a
colaboragdo com outros pais e grupos de apoio que também tém filhos no espectro
autista (Farias et al., 2020). Essas redes de apoio podem oferecer recomendacdes de
profissionais de confianca, além de compartilhar experiéncias e informacgdes valiosas
sobre os servigos disponiveis.

Outra estratégia importante é a participacdo em eventos, conferéncias e
workshops voltados para o autismo (Garcia et al., 2020). Esses eventos ndo so

oferecem a oportunidade de conhecer profissionais especializados, mas também
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permitem que as familias se atualizem sobre os avancgos e melhores praticas na area
do autismo.

Além disso, a internet pode ser uma poderosa ferramenta na busca por
profissionais especializados em autismo. Existem diversos sites e plataformas online
que disponibilizam listagens de profissionais e clinicas especializadas nessa area. E
importante fazer uma pesquisa detalhada sobre a formacéo, experiéncia e abordagem
terapéutica dos profissionais antes de tomar uma decisao.

De acordo com Sardinha e Ribeiro (2019), é fundamental considerar a opiniao
e o feedback de outras familias que ja utilizaram os servicos do profissional em
questdo. Depoimentos e recomendacdes de pais que passaram por experiéncias
positivas podem ser um indicativo de que o profissional € eficiente e comprometido
com o0 bem-estar das pessoas nho espectro autista. Encontrar profissionais
especializados em autismo pode demandar tempo e esfor¢co, mas as estratégias
mencionadas acima podem ser valiosas nesse processo. A colaboragdo com outros
pais, a participacdo em eventos especializados, a pesquisa online e a consideracao
de feedback de outras familias séo formas eficazes de encontrar os profissionais mais

adequados para apoiar e cuidar das pessoas no espectro autista.

2.2.1 O papel da informacédo e da educacdo dos pais no enfrentamento do

autismo

O autismo é um transtorno de desenvolvimento que afeta a comunicacao,
interacdo social e comportamento das pessoas que o possuem. E uma condicdo
complexa e multifacetada, que requer uma abordagem multidisciplinar para o seu
manejo e tratamento (Garcia et al., 2020). Nesse contexto, o papel da informacéo e
educacao dos pais se torna fundamental no enfrentamento do autismo.

A informacdo € uma ferramenta poderosa no processo de compreenséo e
aceitacdo do diagnéstico de autismo. Através dela, os pais podem obter
conhecimentos sobre as caracteristicas do transtorno, as possiveis causas, as opg¢oes
de tratamento disponiveis e as estratégias de intervencdo mais eficazes. Isso os
auxilia a lidar de forma mais eficaz com os desafios e dificuldades enfrentados,
proporcionando bem-estar tanto para eles quanto para seus filhos autistas.

Além disso, a educacdo dos pais é essencial para o desenvolvimento e
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progresso das criancas autistas (Farias et al., 2020). Ao compreenderem a forma
como seus filhos aprendem e se comunicam, 0s pais podem se tornar parceiros ativos
no processo de intervencdo e estimulacdo precoce. Eles podem aprender técnicas e
estratégias especificas para promover o desenvolvimento cognitivo, social e
emocional de seus filhos, de acordo com suas necessidades individuais.

E importante ressaltar que, além do impacto positivo no desenvolvimento das
criancas autistas, a informacdo e educacdo dos pais também contribuem para a
melhoria do sistema de apoio a familia. A partir do momento em que os pais estao
bem informados e capacitados, eles podem atuar como uma voz ativa na defesa dos
direitos de seus filhos autistas, buscando melhores servigcos de saude, educacgéo e
incluséo social.

Dessa forma, o papel da informacé&o e da educacéo dos pais no enfrentamento
do autismo é fundamental para promover uma maior compreensao e aceitacdo dessa
condicdo, bem como para apoiar o desenvolvimento pleno das criancas autistas
(Sardinha e Ribeiro, 2019). Com conhecimento e apoio adequados, 0s pais podem

desempenhar um papel crucial na melhoria da qualidade de vida de seus filhos.

2.2.2 Aimportancia do suporte familiar e darede de apoio no enfrentamento do

autismo

O autismo € um transtorno neurobiolégico que afeta a comunicacao, interacdo
social e comportamento das pessoas que o possuem (Garcia et al., 2020) . Como nao
tem cura, € fundamental que sejam criadas estratégias eficazes para o seu
enfrentamento. Nesse sentido, o suporte familiar e a rede de apoio desempenham um
papel crucial.

Ter um suporte familiar forte e atuante é essencial para auxiliar no
desenvolvimento e bem-estar das pessoas com autismo. A familia deve ser um pilar
de suporte emocional, oferecendo amor, compreensao e paciéncia. Além disso, é
importante que os membros da familia estejam capacitados para a convivéncia com o
autista, buscando conhecimento sobre o transtorno e suas peculiaridades. Isso
facilitara a adaptacédo do ambiente familiar as necessidades da pessoa com autismo.

De acordo com Sardinha e Ribeiro (2018), além do suporte familiar, a rede de

apoio também desempenha um papel importante no enfrentamento do autismo. Essa
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rede pode incluir profissionais de saude, como meédicos, psicologos, terapeutas
ocupacionais e fonoaudiélogos, que séo responsaveis por auxiliar no desenvolvimento
das habilidades necessarias para o cotidiano da pessoa com autismo. Além disso, &
fundamental que a rede inclua outras pessoas proximas, como amigos, professores e
colegas, que possam oferecer suporte emocional, incluséo social e oportunidades de
interacao.

Estudos (Farias et al., 2020) tém demonstrado a importancia do suporte familiar
e da rede de apoio no enfrentamento do autismo. Pesquisas indicam que pessoas
com autismo que possuem uma rede de apoio bem estruturada apresentam um
melhor desenvolvimento social, emocional e cognitivo. Além disso, o suporte familiar e
a rede de apoio contribuem para o fortalecimento do vinculo afetivo entre a pessoa
com autismo e seus familiares, favorecendo a qualidade de vida de todos os
envolvidos.

Portanto, é fundamental reconhecer a importancia do suporte familiar e da rede
de apoio no enfrentamento do autismo. A unido de esfor¢cos entre familia, profissionais
de saude e outras pessoas proximas é primordial para o crescimento e bem-estar das
pessoas com autismo. Através dessa colaboracéo, é possivel proporcionar uma vida
plena e inclusiva para todos.

2.2.3 Estratégias de enfrentamento no processo de tratamento multidisciplinar

do autismo

O autismo € um transtorno de desenvolvimento que afeta a comunicacéo, a
interacdo social e 0 comportamento da pessoa que o possui (Garcia et al., 2020). O
tratamento do autismo é complexo e exige uma abordagem multidisciplinar,
envolvendo profissionais de diferentes &reas, como psicologos, terapeutas
ocupacionais, fonoaudiélogos, entre outros.

De acordo com Sardinha e Ribeiro (2019), no processo de tratamento
multidisciplinar do autismo, é fundamental a utilizacdo de estratégias de
enfrentamento. Essas estratégias visam dar suporte e auxiliar a pessoa com autismo
a lidar com os desafios e dificuldades impostos pela condicdo. Além disso, as
estratégias de enfrentamento podem auxiliar no desenvolvimento de habilidades de

comunicacao, interacdo social e comportamento adequado.
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Uma das estratégias de enfrentamento mais utilizadas no tratamento do
autismo é a intervencdo comportamental (Farias et al., 2020). Essa abordagem visa
ensinar comportamentos adequados e substituir comportamentos desafiadores por
comportamentos mais funcionais. Através de técnicas como o refor¢o positivo, em que
comportamentos desejados séo recompensados, busca-se promover a aprendizagem
e o0 desenvolvimento da pessoa com autismo.

Outra estratégia de enfrentamento importante € 0 uso de recursos visuais
(Garcia et al., 2020). Como o processamento de informacdes pode ser um desafio
para pessoas com autismo, o uso de imagens, figuras e schedulers (agendas visuais)
pode facilitar a compreensédo e a organizacdo do dia a dia. Esses recursos visuais
funcionam como um suporte visual que auxilia ha comunicacdo e na organizacao das
atividades.

Além disso, as estratégias de enfrentamento também incluem terapias
especificas para cada area afetada pelo autismo, como a terapia ocupacional, que
visa desenvolver habilidades motoras e de autonomia, e a terapia da fala, que auxilia
no desenvolvimento da comunicacdo oral. A terapia comportamental também pode
ser utilizada para auxiliar na regulacdo emocional e no controle de comportamentos
desafiadores.

Em resumo, o tratamento multidisciplinar do autismo envolve o uso de
diferentes estratégias de enfrentamento, que visam auxiliar a pessoa com autismo a
lidar com os desafios impostos pela condicdo. Essas estratégias podem incluir
intervencdo comportamental, uso de recursos visuais e terapias especificas para cada
area afetada. E importante ressaltar que cada individuo é Gnico e as estratégias de
enfrentamento devem ser adaptadas as necessidades e caracteristicas de cada

pessoa com autismo.

2.3 POLITICAS PUBLICAS DE AUTISMO

As politicas publicas voltadas para o enfrentamento dos desafios enfrentados
pelos pais de criangcas autistas no processo de diagnéstico e tratamento séo
essenciais para garantir o acesso a servicos de qualidade, suporte adequado e
inclusdo social. O autismo por ser um transtorno do desenvolvimento que afeta a

comunicacdo, interacdo social e comportamentos, e 0s pais sdo diretamente
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impactados por essa condicdo, sendo responsaveis pelo cuidado e apoio aos seus
filhos.

No entanto, o diagndéstico e tratamento do autismo ainda representam grandes
desafios para essas familias. Muitas vezes, o diagnostico é tardio, o que retarda o
inicio do tratamento e intervencfes adequadas. Além disso, a falta de informacdes e
orientacdes adequadas para os pais pode dificultar o processo de compreensao e
aceitacdo da condicdo autista, além de gerar davidas sobre as melhores préticas de
intervencao.

Nesse sentido, as politicas publicas devem abranger diferentes aspectos,
desde a melhoria do sistema de salde para garantir um diagndstico precoce e acesso
a profissionais especializados, até a promocdo de programas de capacitacdo e
suporte para os pais (Frizzera e Fernandes, 2017). E fundamental que essas politicas
incluam também estratégias de inclusdo escolar e social, garantindo que as criangas
autistas tenham acesso a educacgédo de qualidade e sejam inseridas na sociedade de
forma plena e igualitaria.

Além disso, € importante que essas politicas sejam pensadas de forma
integrada, ou seja, considerem as diferentes areas envolvidas no tratamento do
autismo, como saude, educacgdo, assisténcia social, entre outras. A articulagédo entre
essas areas € fundamental para garantir um atendimento holistico e eficaz as familias
e criancas autistas.

Em suma, as politicas publicas voltadas para os pais de criancas autistas
devem ser pautadas na promoc¢do do acesso a diagndstico precoce, tratamento
adequado, informacdo e suporte necessario. Somente dessa forma sera possivel
enfrentar os desafios enfrentados por essas familias, garantindo uma melhor
qualidade de vida para as criancas autistas e seus cuidadores (Rodrigues e Escobedo,
2017).

No Brasil, as politicas publicas voltadas para o autismo tém como objetivo
garantir direitos e promover a inclusao social das pessoas com autismo. Entre as
principais politicas podemos destacar:

1. Lei Berenice Piana: sancionada em 2012, essa lei estabelece direitos e
define a politica nacional para a protecao e inclusdo das pessoas com transtorno do
espectro autista (TEA).

2. Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA: instituida

em 2019, essa politica visa promover a inclusdo efetiva das pessoas com TEA,
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garantindo seu desenvolvimento, autonomia e participagao social.

3. Programa de Capacitacdo Multiprofissional em Autismo: criado em 2018,
esse programa tem como objetivo promover a formacdo e capacitacdo de
profissionais de saude, educacao e assisténcia social para o atendimento adequado
as pessoas com autismo.

4. Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacédo
Inclusiva: implementada em 2008, essa politica busca garantir o acesso, permanéncia
e aprendizagem de alunos com necessidades especiais, incluindo aqueles com
autismo, na rede regular de ensino.

5. Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS): esse sistema promove a
inclusdo e o atendimento de pessoas com deficiéncia, incluindo as com autismo, por
meio de programas e acdes de assisténcia social.

E importante destacar que, apesar da existéncia dessas politicas, ainda ha
desafios a serem superados no Brasil, como a falta de profissionais capacitados e de
estrutura adequada para o atendimento das demandas das pessoas com autismo.
Além disso, a implementacao efetiva dessas politicas em todos os niveis de governo

ainda é um desafio a ser enfrentado.



3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Analisar os desafios e estratégias de enfrentamento para pais de criangas

autistas em relacdo ao processo de diagndstico e tratamento.

3.2 Objetivos especificos

e Descrever as principais necessidades dos pais de criangas autistas e
descrever acdes praticas que possam atendé-las, enfatizando o impacto
dessas acdes no bem-estar familiar;

e Descrever em detalhes o itinerario terapéutico percorrido pelos pais de
criancas autistas, desde o momento do diagndstico até o inicio do
tratamento, identificando os diferentes pontos de acesso aos servicos de
saude;

e Identificar as principais barreiras e desafios que os pais enfrentam ao
buscar odiagndstico e tratamento para seus filhos autistas, considerando
fatores comoacesso, tempo de espera e qualidade dos servicos.
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4. METODOS

4.1 TIPO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo qualitativo, o qual se propde a investigar profundamente
desafios e estratégias de enfrentamento pelos pais de criancas autistas. Essa
abordagem, possui énfase na compreensdo das experiéncias, percepcdes e
significados atribuidos pelos participantes.

De acordo com Gil (2002), a abordagem qualitativa € especialmente apropriada
gquando se busca explorar as perspectivas dos participantes, entender contextos
sociais e culturais e obter uma compreensédo profunda do fenbmeno de interesse. A
estratégias permitirdo compreender as informacdes de modo que serdo
cuidadosamente analisadas para identificar padrbes emergentes, temas centrais e
relacdes relevantes.

O projeto desta investigacéo foi submetido & apreciacdo do Comité de Etica
em Pesquisa com seres humanos da Faculdade EMESCAM, cumprindo as exigéncias
formais dispostas na Resolugcédo N° 510/16, do Conselho Nacional de Saude/Ministério
da Saude, que dispde sobre pesquisas envolvendo seres humanos. Assim seguira
0s principios éticos de pesquisa, incluindo a obtencdo de consentimento informado
dos participantes, a protecdo da confidencialidade e a consideracdo dos possiveis

impactos nas comunidades envolvidas.

4.2 CENARIO DO ESTUDO

A EMEIEF Sao Salvador, selecionada como lécus de pesquisa, fica localizada
na Rua Projetada, S/N, S&o Salvador no municipio de Presidente Kennedy — ES. A
escola possui 09 salas de aula, laboratério de informatica, biblioteca, sala de
diretoria,quadra de esportes coberta, parque infantil, banheiro com chuveiro,
almoxarifado, sala de professores, cozinha, banheiro adequado para alunos com
deficiéncia ou mobilidade reduzida, refeitério e patio coberto. Possui TV, copiadora,
projetor multimidia (datashow), DVD, impressora, antena parabdlica e aparelho de

som. A escola atende o0s seguintes seguimentos: educacdo infantil ensino
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fundamental I, ensino fundamental Il e a Educagéo de Jovens e Adultos (EJA). Atende
nos turnos: matutino, vespertino e noturno e possui aproximadamente 235 alunos

distribuidos nos trés turnos de funcionamento.

4.3 AMOSTRA

Os participantes da pesquisa foram pais de alunos autistas, da Escola
Municipal de Educacéo Infantil e Ensino Fundamental (EMEIEF) Sao Salvador, que
possuiam filhos matriculados nas turmas da Educacéo Infantil ao Ensino Fundamental

Séries Finais.

4.3.1 Critérios de Incluséo

Foram incluindo pais ou responsaveis por criancas que receberam um
diagnéstico formal de Transtorno do Espectro Autista (TEA) por um profissional de
saude qualificado. Além disso os pais devem estar atualmente envolvidos no processo

de busca por diagnostico ou tratamento para o autismo de seus filhos.

3.2.2 Critério de Exclusao

Foram excluidos os pais que ndo completaram a entrevista, assegurando a

integridade dos dados coletados e a qualidade da pesquisa.

4.4 COLETA DE DADOS

Este estudo utiliza uma técnica qualitativa na qual os dados retratam o
comportamento humano observado na linguagem falada ou escrita (Wa-mbaleka,
2019). De acordo com Patton (1990), esses dados qualitativos séo obtidos a partir de
4 fontes de dados: resultados da observacédo: descricdes detalhadas de situacgOes,
eventos, interacdes e comportamentos observados durante as entrevistas; entrevistas
gualitativas: as entrevistas foram escolhidas como principal ferramenta de coleta
devido a natureza subjetiva do tema, que exige uma compreensdo detalhada dos

desafios e estratégias enfrentadas pelos pais; resultados da discusséo: declaracdes
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dos entrevistados sobre suas experiéncias, atitudes, crencas e pensamentos
respondidos durante as entrevistas; e contelddo escrito: citacdes ou documentos
inteiros, correspondéncias, gravacdes e anedotas do passado.

A amostragem é uma técnica fundamental para assegurar a transparéncia e a
confiabilidade dos dados coletados. Para este estudo, optou-se pela amostragem por
conveniéncia, uma abordagem nao probabilistica que permite selecionar os
participantes de forma pratica. O critério utilizado para definir o tamanho da amostra
inclui todos os pais de criancas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) que
estejam dispostos a participar. Para garantir a privacidade e a seguranca dos
participantes, foram utilizados nomes ficticios, preservando assim a identidade dos
envolvidos na pesquisa.

Para obtencao de dados concisos e fidedignos, a pesquisadora realizou apoés
a devida autorizacdo por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —
TCLE dos participantes da pesquisa, 01 (uma) entrevista com cada informante de
forma individual utilizando um roteiro com questionarios com perguntas
semiestruturadas sobre sua formacao e obtendo informacfes sobre apoio e desafios.
As entrevistas acontecerdo nas residéncias dos participantes com horario e data
previamente agendados. Cada sessdo para coleta dos dados, sera de
aproximadamente 30 a 45 minutos.

4.5 ANALISE DOS DADOS

Quanto a andlise dos dados, durante a aplicacdo dos questionarios, as
gravacdes serao feitas e, posteriormente, transcritas para analise por meio da analise
tematica. Esse método de andlise permite que os pesquisadores se concentrem nas
respostas e opinides dos informantes, garantindo que n&do se desviem dos objetivos
do estudo. Além disso, observagbes importantes sobre os informantes serdo
registradas durante a aplicacdo dos questionarios. Essa observacdo € um passo
critico para garantir que a pesquisadora compreenda melhor a questdo em estudo. E
necessario fazer um sinal direcional para a revisdo, assegurando que o estudo

permaneca focado na geracéo de novos temas (Braun & Clarke, 2006).
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4.6 ASPECTOS ETICOS

Ao realizar uma pesquisa com esta tematica, é importante considerar diversos
aspectos éticos, tais como:
a) Consentimento informado: E fundamental obter a autorizagdo dos
participantes da pesquisa, no caso 0s pais das criancas autistas. Eles devem estar
cientes sobre os objetivos do estudo, os procedimentos envolvidos, 0s possiveis
beneficios e riscos e o direito de retirar sua participacdo a qualquer momento;
b) Privacidade e confidencialidade: Todos os dados coletados devem ser
mantidos em sigilo e manuseados de forma a preservar a privacidade dos
participantes. As informagdes pessoais ndo devem ser divulgadas, identificando as
criancas ou seus pais sem permissao explicita;
c) Beneficios e riscos: A pesquisa deve levar em consideracdo 0s possiveis
beneficios que podem surgir a partir dos resultados obtidos, como o avan¢co do
conhecimento cientifico na area e o aprimoramento das estratégias de enfrentamento
para os pais. Além disso, é importante avaliar e mitigar os riscos potenciais que 0s
participantes possam enfrentar durante a pesquisa,como a possibilidade de sofrerem
qualquer tipo de dano fisico, psicoldgico ou social;
d) Incentivo a participacdo voluntéria: Os pais das criangas autistas devem ser
informados de que a participacdo na pesquisa é voluntaria, ou seja, eles tém o direito
de decidir se desejam ou ndo participar do estudo, sem que isso gere qualquer tipo de
consequéncia negativa para eles ou para seus filhos;
e) Respeito aos participantes: Todos os participantes devem ser tratados com
dignidade, respeito e empatia. E importante considerar suas perspectivas,
experiéncias e necessidades ao planejar e realizar a pesquisa;
f) Protecao dos direitos das criancas: No caso especifico de criancas autistas, €
importante considerar seu bem-estar e garantir que a pesquisa ndo causenenhum tipo
de desconforto, risco ou prejuizo para elas. E imprescindivel obter o consentimento
informado dos pais ou responsaveis legais e ajustaras abordagens de coleta de dados
de acordo com as necessidades e habilidades das criancas;
) Transparéncia e honestidade: Todos os procedimentos da pesquisa devem
ser realizados de maneira transparente e honesta, garantindo que osresultados sejam
relatados de forma precisa e imparcial.

Todas essas consideracfes éticas sao fundamentais para garantir que a
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pesquisa seja conduzida de forma responsavel, respeitando os direitos e o0 bem-estar
dos participantes. E importante lembrar que, além desses aspectos éticos, a pesquisa
também deve seguir todas as legislacdes e regulamentacdes aplicaveis na area, além
de obter a aprovacdo de um Comité de Etica em Pesquisa — CEP, quando necessario.
A pesquisa em questao recebeu a aprovagao sob o Certificado de Apresentagcédo de
Apreciacao Etica (CAAE) 75992023.8.0000.5065 pelo Comité de Etica da EMESCAM,

com o numero do parecer 6.556.534.

5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta secédo, sdo apresentados os resultados das entrevistas semiestruturadas
realizadas com mées de criancas autistas, abordando aspectos como informagdes
sociodemogréficas, experiéncias relacionadas ao diagnéstico, trajetéria terapéutica,
desafios enfrentados e estratégias de enfrentamento. Participaram do estudo oito
maes, a maioria jovens, com idades entre 20 e 39 anos, todas com ensino médio
completo. Seis delas s&o casadas e residem na zona rural de Presidente Kennedy, no
Espirito Santo. A andlise das informacdes sociodemogréficas revelou uma diversidade
nas condi¢des financeiras, com algumas méaes relatando rendimentos inferiores a um

salario minimo e outras declarando rendas entre um e trés salarios minimos.

Tabela 1. Carateristicas dos entrevistados

Caracteristicas N %
Idade:

20-29 05 62,5%
30-39 03 37,5%
Género:

Feminino 08 100%
Estado civil:

Com companheiro (a) 06 75%
Sem companheiro (a) 02 25%

Nivel de escolaridade:
Ensino Fundamental incompleto 0 0%

Ensino Fundamental 0 0%



27

Ensino Médio Completo 08 100%
Ensino Superior 0 0%
Pos-Graduacgéo 0 0%
Renda familiar:

Menos de 1 salario minimo 02 25%
1 e 3 salérios minimos 04 50%
Acima de 3 salarios minimos 0 0%
N&o respondeu 02 25%
Local de residéncia:

Centro de Presidente Kennedy 0 0%
Interior de Presidente Kennedy 08 100%

FONTE: Dados coletados pela pesquisadora

As concepcdes e experiéncias de pais sobre a inclusdo de criangcas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), ressaltando a importancia dessa tematica para
a promoc¢do de uma educacao inclusiva que atenda as necessidades especificas de
cada crianca (LEMOS et al., 2016).

Os relatos das maes destacaram as dificuldades e emocdes enfrentadas
durante o diagndstico, como choque e tristeza, além das complexidades no percurso
terapéutico, incluindo a busca por profissionais qualificados. Os desafios incluem
sobrecarga fisica e emocional, falta de apoio social e dificuldades financeiras. Para
lidar com esses desafios, as maes recorrem a estratégias como a busca por
informacdes, participacdo em grupos de apoio e autocuidado. A entrevista também
evidenciou o impacto significativo do autismo no bem-estar e na qualidade de vida
das méaes, afetando suas vidas social, profissional e familiar, e indicou a necessidade
de intervencbes e suporte adicionais para essas familias como pode ser visto nos

quadros 1 e 2.



Participante

Experiéncia do
Diagnéstico

Itineréario Terapéutico

Desafios e Estratégias
de Enfrentamento

Bem-Estar e Qualidade
de Vida

Conclusao

01

Fiquei inicialmente chocada

e confusa, mas também

aliviada por finalmente ter

um diagnostico que
explicava o comportamento
do meu filho.

Inicialmente,

procurei

informacdes sobre 0s servigos
de tratamento disponiveis para

criangas autistas na m

inha

regido através de pesquisas
na internet e em grupos de

apoio.

Encontrar
gualificados
especializados
realizar o
corretamente.

profissionais
e

para
diagnéstico

O diagnéstico e o
tratamento do autismo do
meu filho afetaram meu
préprio bem-estar e
qualidade de vida de forma
significativa. Senti uma
mistura de emoc¢des, como
tristeza e preocupacao,
mas também aprendi a ser
mais resiliente e paciente.
O tempo que dedico ao
tratamento do meu filho as
vezes afeta meu tempo
livre e minhas atividades
pessoais, mas ver O
progresso dele e saber que
estou fazendo o melhor
possivel me traz uma
sensacao de satisfacéo.

Em resumo, a experiéncia de receber o
diagnostico e iniciar o tratamento do
autismo do meu filho foi inicialmente
chocante e confusa, porém também
trouxe um alivio ao finalmente entender
0 comportamento dele. A busca por
informacdes e profissionais
gualificados foi essencial para garantir
um diagnostico preciso. Esse
processo, no entanto, afetou
significativamente meu bem-estar e
qualidade de vida, gerando uma
mistura de emoc¢des, como tristeza e
preocupacdo. No entanto, aprendi a
ser resiliente e paciente, e ver o
progresso do meu filho e saber que
estou fazendo o meu melhor me traz
uma satisfacdo enorme. Embora o
tempo dedicado ao tratamento possa
afetar meu tempo livre e atividades
pessoais, ter a certeza de que estou no
caminho certo para ajudar meu filho
me motiva a continuar.

02

Senti uma mistura de
emocodes - tristeza, medo e
incerteza do que o futuro
reservava para o meu filho.

Conversei com outros pais de

criancas  autistas
recomendacdes
profissionais e instituicbes

e

pedi
de
que

pudessem oferecer tratamento

para meu filho.

Lidar com a demora no
processo de diagnostico,
0 que pode impactar no
inicio do tratamento
adequado.

No inicio, o diagnéstico e o
tratamento do autismo do
meu filho tiveram um
impacto negativo em meu
bem-estar e qualidade de
vida. Sentia-me
sobrecarregado

emocionalmente e
fisicamente exausta, ja que
precisava me dividir entre
0s cuidados e 0
acompanhamento do meu
filho e minhas
responsabilidades diarias.
No entanto, com o tempo,

Hoje, olhando para tras, posso dizer
gue essa jornada de enfrentar o
autismo do meu filho foi desafiadora,
mas também transformadora. Através
da busca por profissionais e
instituicbes de  qualidade, pude
oferecer a ele o tratamento adequado,
proporcionando-lhe  um  ambiente
seguro e estimulante para 0 seu
desenvolvimento.

Embora a demora no processo de
diagnéstico tenha sido frustrante,
entendi a importdncia de ser
perseverante e paciente. Compreendi
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aprendi a buscar apoio e
estabelecer uma rotina
eficiente, o que melhorou
minha qualidade de vida e
me permitiu cuidar de mim
também.

que cada passo dado para alcancar a
melhoria da qualidade de vida do meu
filho valeria a pena, ndo importando o
guéo longo ou dificil fosse o caminho.

Essa jornada também me ensinou a
importéncia de buscar apoio dentro da
comunidade de pais de criancas
autistas. A troca de experiéncias,
informacbes e recomendacdes foi
fundamental para a obtencdo do
suporte e da orientagcdo necessarios.
Além disso, aprendi a estabelecer uma
rotina eficiente, equilibrando o cuidado
com meu filho e minhas préprias
necessidades.

Hoje sou uma pessoa mais resiliente e
empoderada. Através do aprendizado
contihuo e da adaptacdo as
necessidades do meu filho, posso dizer
que superei a tristeza, o0 medo e a
incerteza que me assolavam no inicio
dessa jornada. Tenho a confianca de
gue, juntos, enfrentaremos qualquer
obstaculo que a vida nos apresentar.

A jornada do autismo pode trazer
consigo uma mistura de emog8es, mas
€ através do apoio, do tratamento e do
autocuidado que podemos encontrar a
forca para enfrenta-la. O futuro do meu
filho ainda é incerto, mas agora estou
preparada para enfrentar os desafios
que virdo, sabendo que sou capaz de
oferecer-lhe o amor e o0 suporte
necessarios para que ele possa
desenvolver-se plenamente.
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03

Receber o diagnéstico foi

dificil, mas também me senti
grata por
entender

poder buscar o
suporte para ele.

finalmente
as necessidades
especificas do meu filho e
melhor

Consultei o pediatra do meu
filho e solicitei
encaminhamento para um
especialista em Transtorno do
Espectro Autista (TEA).

falta
sobre

Enfrentar a
informacao

de
o}

transtorno e a dificuldade
em entender os sintomas

e comportamentos
autismo.

do

O  diagnéstico e o]
tratamento do autismo do
meu filho tiveram um
impacto misto em meu
bem-estar e qualidade de
vida. Por um lado, me sinto
grata por ter acesso a
profissionais e programas
que ajudam meu filho a
aprender e se desenvolver.
Por outro lado, h&
momentos em que me sinto
sobrecarregada e com
pouca energia para cuidar
de mim mesma. Procuro
equilibrar meu tempo e
reservar momentos para
me cuidar, 0 que ajuda a
manter meu bem-estar
intacto.

Em concluséo, receber o diagnéstico
do transtorno do espectro autista para
o meu filho foi um momento desafiador
para mim. No entanto, também me
senti grata por finalmente entender
suas necessidades especificas e ter a
oportunidade de buscar o melhor
suporte para ele. Consultar o pediatra
e solicitar encaminhamento para um
especialista em TEA foi um passo
importante em direcéo ao
entendimento e tratamento adequado.

Enfrentar a falta de informacgé&o sobre o
autismo e a dificuldade em
compreender 0s sintomas e
comportamentos associados a ele
também foi um desafio significativo.
Ainda assim, as dificuldades ndo foram
impedimentos para buscar solugbes e
programas que ajudassem meu filho a
aprender e se desenvolver.

No entanto, o diagnéstico e o
tratamento do autismo do meu filho
impactaram tanto positiva quanto
negativamente meu bem-estar e minha
qualidade de vida. Por um lado, sinto-
me grata por ter acesso a profissionais
e programas que oferecem suporte e
apoio a minha familia. Ver o progresso
e o desenvolvimento dele é uma fonte
de alegria e esperanca.

Por outro lado, ha momentos em que
me sinto sobrecarregada e com pouca
energia para cuidar de mim mesma.
Lidar com os desafios didrios do

autismo pode ser cansativo e
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desgastante, e é importante equilibrar
meu tempo e reservar momentos para
me cuidar. [Essas pausas sao
essenciais para preservar meu proprio
bem-estar e manter a capacidade de
ser um bom cuidador para o meu filho.

Em suma, embora o diagnéstico e o
tratamento do autismo do meu filho
tenham tido um impacto misto em
minha vida, estou determinada a
encontrar maneiras de equilibrar minha
responsabilidade como cuidadora e
meu préprio cuidado pessoal. Através
do acesso a profissionais e programas
pertinentes, acredito que podemos
proporcionar 0 apoio hecessario para
permitir que meu filho alcance seu
pleno potencial e que minha qualidade
de vida seja preservada.

04

Fiquei devastada ao receber
o diagndéstico, pois sabia que
a vida do meu filho seria
mais desafiadora. No
entanto, também me senti
determinada a fazer tudo ao
meu alcance para ajuda-lo a
ter uma vida feliz e bem-
sucedida.

Fiz uma avaliagdo inicial com
um psicologo especializado
em TEA para identificar as
necessidades especificas do
meu filho e desenvolver um
plano de tratamento.

Lidar com a incerteza e a
ansiedade sobre o futuro
da crianga, especialmente
no que diz respeito as
intervencdes e terapias
necessarias.

O  diagnéstico e o}
tratamento do autismo do
meu filho afetaram meu
proprio bem-estar e
qualidade de vida de forma
positiva e negativa. Sinto-
me constantemente
preocupada com o futuro
dele e assegurando que
estou fazendo tudo o que
posso para fornecer o
melhor suporte e terapia
disponivel. Porém, também
me sinto mais consciente e
empatico em relagdo as
necessidades de outras
pessoas com autismo. O
trabalho aduo e a

Em suma, receber o diagnéstico do
autismo do meu filho foi devastador e
trouxe consigo a compreensdo de que
sua vida seria mais desafiadora. No
entanto, essa experiéncia também me
despertou uma determinacéo
incansavel para auxilia-lo a ter uma
vida feliz e bem-sucedida. Através de
uma avaliagéo inicial com um psicélogo
especializado em TEA, pude identificar
suas necessidades especificas e
elaborar um plano de tratamento
adequado.

Lidar com a incerteza e a ansiedade
em relacdo ao futuro da criancga,
particularmente em relacdo as
intervencdes e terapias necessarias,
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dedicacdo que coloco no
cuidado do meu filho me
d&@o um senso de proposito,
mas também experimento
momentos de estresse e
esgotamento.

tornou-se parte integrante da minha
jornada como m&e. Embora o
diagnéstico e o tratamento do autismo
tenham afetado meu proprio bem-estar
e qualidade de vida de forma tanto
positiva quanto negativa, estou
constantemente preocupada em
oferecer 0o melhor suporte e terapia
disponivel para o meu filho.

No entanto, por meio dessa
experiéncia, também desenvolvi uma
consciéncia mais profunda e empética
em relacdo as necessidades de outras
pessoas com autismo. O trabalho
arduo e a dedicacdo que coloco no
cuidado do meu filho me proporcionam
um senso de propdsito, mas
inevitavelmente enfrento momentos de
estresse e esgotamento.

Apesar dos desafios que enfrentamos
como familia, estou determinada a
fazer tudo ao meu alcance para
garantir que meu filho tenha acesso as
intervencdes e terapias necessarias
para sua felicidade e sucesso. Ao
adotar uma  abordagem mais
compreensiva e compreensiva do
autismo, tanto eu quanto meu filho
estamos aprendendo e crescendo
juntos. No final das contas, o amor
incondicional e 0 compromisso com o
bem-estar do meu filho sdo as
principais  motivacdes que  me
impulsionam a superar qualquer
obstaculo que possa surgir ao longo
dessa jornada.
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05

Inicialmente, me senti
culpada e me questionei se
havia algo que eu pudesse
ter feito para evitar o autismo
do meu filho. No entanto,
com o tempo, aprendi a
aceitar e a amar meu filho,
independentemente do
diagnostico.

Entrei em contato com um
centro  especializado em
autismo e marquei uma visita
para conhecer as instalacdes,
os profissionais e 0s servicos
oferecidos.

Enfrentar resisténcias ou
negacdes por parte de
familiares e amigos em
relagdo ao diagnéstico e
as necessidades da
crianca.

O  diagnéstico e o}
tratamento do autismo do
meu filho me levaram a
descobrir uma forga interior
gue eu ndo sabia que tinha.
Aprendi a ser uma pessoa
mais resiliente e a lidar
melhor com as dificuldades
do dia a dia. Embora haja
momentos em que me sinto
cansada e as vezes
sobrecarregada, também
percebo 0 quanto cresci
pessoalmente ao enfrentar
os desafios que o autismo
trouxe para a nossa vida.

Concluir essa jornada de aceitacdo e
amor incondicional pelo filho autista foi
um processo desafiador, porém
transformador. Inicialmente senti o
peso da culpa e me questionei sobre a
possibilidade de ter evitado o autismo.
No entanto, aprendi que o amor néo se
limita a diagndsticos ou circunstancias.

Ao entrar em contato com um centro
especializado em autismo, pude
conhecer profissionais e servicos que
me auxiliaram a compreender melhor
as necessidades do meu filho e a lidar
com as resisténcias e negacdes por
parte de familiares e amigos. Essa
experiéncia também me ajudou a
descobrir uma forca interna que eu
desconhecia anteriormente.

Através do diagnéstico e do tratamento
do autismo, aprendi a ser mais
resiliente e a enfrentar os desafios do
dia a dia de forma mais assertiva.
Embora haja momentos de cansaco e
sobrecarga em minha jornada como
mae de uma crianga autista, também
percebi o quanto cresci pessoalmente
ao enfrentar as dificuldades impostas
pelo autismo.

Portanto, posso afirmar que essa
jornada me transformou e me ensinou
licbes valiosas sobre  empatia,
paciéncia e aceitacdo. Meu filho é
anico, extraordindrio e traz uma luz
especial para a nossa familia. Aprendi
a ama-lo e aceita-lo integralmente, sem

jamais deixar que um diagnéstico
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defina quem ele é. O autismo pode ter
sido um desafio, mas também
despertou um amor e uma forga dentro
de mim que jamais imaginaria possuir.

06

Sentimentos de tristeza e
preocupacgdo inundaram meu
coracdo quando recebi o
diagnostico de autismo. Ao
mesmo tempo, também senti
a necessidade de ser forte e
enfrentar os desafios que
estavam por vir.

Verifiqueli opcoes
pagamento  disponiveis
busquei informacfes
formas de obter
financeiro ou
despesas com tratamento.

as

de
e

sobre
auxilio
reembolso de

Lutar contra o estigma e
0s preconceitos
associados ao autismo, e
enfrentar a falta de
compreensdo e aceitacdo
por parte da sociedade
em geral.

A jornada do diagndstico e
tratamento do autismo do
meu filho teve um grande

impacto na minha
qualidade de vida. No
inicio, fiquei
sobrecarregada e tive

dificuldade em aceitar a
situacdo, mas com o tempo
aprendi a me organizar,
buscar apoio e priorizar
meu préprio bem-estar.
Estar bem e saudavel é
essencial para ser capaz
de cuidar do meu filho da
melhor maneira possivel.

Em meio a tristeza e preocupacao que
tomaram conta do meu coragdo ao
receber o diagnoéstico de autismo,
também despertou dentro de mim a
vontade de ser forte e enfrentar os
desafios que estavam por vir.
Consciente da necessidade de
oferecer o melhor tratamento para o
meu filho, busquei informagbes sobre
formas de obter auxilio financeiro ou
reembolso de despesas com o0
tratamento. Essa busca por solugbes
também foi acompanhada pela
consciéncia da importancia de lutar
contra o estigma e 0s preconceitos
associados ao autismo, e enfrentar a
falta de compreensé@o e aceitagcdo por
parte da sociedade em geral.

A jornada do diagndstico e tratamento
do autismo do meu filho teve um
grande impacto na minha qualidade de
vida. No inicio, me senti
sobrecarregada e tive dificuldade em
aceitar a situacdo, mas com o tempo
aprendi a me organizar, buscar apoio e

priorizar meu proprio bem-estar.
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Entendi que estar bem e saudavel é
essencial para ser capaz de cuidar do
meu filho da melhor maneira possivel.

Nessa trajetéria, pude perceber a
importancia de cuidar de mim mesma,
tanto fisica como emocionalmente.
Buscar equilibrio e desenvolver
habilidades de autorregulagdo se
tornaram  aspectos cruciais para
enfrentar os desafios diarios. Encontrei
apoio em grupos de suporte,
terapeutas e profissionais
especializados, que me auxiliaram a
compreender melhor o autismo e a
lidar com os aspectos praticos e
emocionais envolvidos no tratamento.

Cultivar a resiliéncia e aprender a
encontrar momentos de alegria e de
descanso em meio as dificuldades se
tornaram a chave para superar 0s
obstaculos. Aprendi a aceitar que cada
dia é Unico e a celebrar as pequenas
vitorias da jornada. Através desse
processo, pude perceber o}
desenvolvimento do meu filho e a
importdncia do meu papel como
cuidadora e apoiadora.

Em conclusao, enfrentar o diagnéstico
e o tratamento do autismo do meu filho
pode ter sido um desafio avassalador
inicialmente, mas aprendi a enfrenta-lo
com coragem e determinagdo. Através
da busca por informacdes e apoio,
aprendi a cuidar de mim mesma e,
consequentemente, ser capaz de
cuidar do meu filho de maneira eficaz.
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Embora a jornada possa ser dificil,
encontrei forca para superar o0s
obstaculos gracas a resiliéncia, ao
amor e a dedicacao pelo meu filho.

07

Fiquei assustada, pois nao
sabia o que o futuro traria
para minha filha. No
entanto, também senti uma
necessidade imediata de me
educar e encontrar maneiras
de apoia-lo da melhor forma
possivel.

Preenchi 0s

formularios

necessarios para que minha

filha
pelos
especializados,
dados médicos,
desenvolvimento

pudesse ser atendido

profissionais
incluindo
histérico de
e

informacdes familiares.

Lidar com a dificuldade
de acesso a servicos e
recursos necessarios
para o tratamento e o
acompanhamento da
crianga autista.

O diagnéstico e o]
tratamento do autismo da
minha filha tiveram um
impacto forte no meu bem-
estar e qualidade de vida.
Houve momentos em que
me senti isolada e frustrada
com a falta de recursos e
compreensao da sociedade
em relacdo ao autismo.
Porém, encontrei um apoio
incrivel em grupos de pais
e profissionais
especializados, o que me
ajudou a lidar com os
desafios e encontrar um
equilibrio entre cuidar da
minha filha e cuidar de mim
mesma.

Em resumo, a descoberta do autismo
em minha filha trouxe inicialmente um
sentimento de medo e incerteza em
relacdo ao futuro. Porém, isso também
despertou em mim a necessidade de
buscar conhecimento e formas de
apoid-lo da melhor maneira possivel.
Nesse processo, enfrentei dificuldades
na obtencdo de servicos e recursos
necessarios para o0 ftratamento e
acompanhamento adequados. 0]
impacto do diagndstico e do tratamento
do autismo em minha vida foi
significativo, afetando meu bem-estar e
qualidade de vida. Porém, gragcas ao
apoio encontrado em grupos de pais e
profissionais especializados, consegui
lidar com os desafios e encontrar um
equilibrio entre cuidar da minha filha e
cuidar de mim mesma. Essa jornada
me mostrou a importancia da unido e
da busca por recursos e compreensao
na sociedade em relacéo ao autismo.
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Receber o diagnostico de
autismo para minha filha foi
um momento de muitas
emocoes, incluindo
confusdo, tristeza e até
mesmo esperancga. Passei a
buscar informacdes e
recursos para dar a ele todas
as oportunidades para um
desenvolvimento saudavel.

Finalmente, acompanhei de
perto todo o processo de

encaminhamento e
acompanhamento do
tratamento, garantindo que
minha filha recebesse o0s
servicos adequados e
buscando constantemente
melhorias no suporte
oferecido.

Enfrentar a sobrecarga
emocional e fisica ao
tentar conciliar as
demandas do diagnéstico
com a rotina diaria e as
necessidades de outros

membros da familia.

O diagnéstico e o]
tratamento do autismo da
minha filha impactaram
minha vida de forma
imensuravel. Embora as
vezes eu me  sinta
sobrecarregada, também
encontrei uma nova
perspectiva de vida e um
profundo senso de
gratiddo. Minha filha me
ensinou a valorizar as
pequenas conquistas e a
viver 0 momento presente.
Embora possa ser
desafiador, o diagnéstico e
o0 tratamento do autismo
tém sido uma oportunidade
de crescimento pessoal
significativo.

Receber o diagnéstico de autismo para
minha filha foi um ponto de virada em
minha vida, repleto de emocdes e
descobertas. Apesar das dificuldades
iniciais e da incerteza que senti, decidi
enfrentar essa jornada de frente,
buscando informagdes e recursos para
garantir o melhor desenvolvimento
para ela. Acompanhei de perto todo o
processo de encaminhamento e
acompanhamento do  tratamento,
assegurando que minha filha
recebesse 0S Sservicos necessarios
para seu progresso.

Esse caminho né&o foi facil, por vezes
me senti esgotada emocional e
fisicamente ao conciliar as demandas
do diagnéstico com a rotina e as
necessidades dos outros membros da
familia. No entanto, a experiéncia de
enfrentar esses desafios me
proporcionou uma nova perspectiva de
vida e um profundo senso de gratidao.

Minha filha me ensinou a valorizar as
pequenas conquistas e a viver o
momento presente. A cada passo
dado, mesmo que pequeno, sinto uma
imensa felicidade e orgulho, por ele e
por mim. A experiéncia de lidar com o
diagnéstico e o tratamento do autismo
tem sido uma oportunidade de
crescimento  pessoal  significativo.

Embora saibamos que a jornada nao
esta perto do fim, estou confiante de
que seguiremos adiante, superando

qualquer obstaculo que se apresente.
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E isso, para mim, é um dos maiores
presentes que minha filha me deu: a
capacidade de perseverar, aprender e
crescer constantemente.

No final das contas, o diagnéstico e o
tratamento do autismo impactaram
minha vida de forma imensuravel. E,
mesmo diante dos desafios, sou grata
por tudo o que aprendi e pelas
oportunidades que tive de me tornar
uma méae mais resiliente e empatica.
Estou determinada a continuar
buscando o melhor para minha filha e
para nossa familia, sabendo que cada
passo dado em dire¢do a sua saude e
felicidade é um passo em direcdo a
uma vida melhor para todos nés.

FONTE: Dados coletados pela pesquisadora.
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Quadro 2. Andlise das Experiéncias Parentais no Autismo

Categorias

Analises dos Relatos

Cédigos

Processo Emocional e
Aceitacdo do
Diagnéstico

D.S. mencionou sentir que seu mundo havia desmoronado, mas, apds um periodo de reflexao,
percebeu que o autismo ndo era uma sentenca, mas uma nova oportunidade. Essa perspectiva a
levou a buscar recursos e suporte para sua filha.

P.C. também relaou sentimentos de choque, medo e tristeza. Inicialmente ficou devastada, teve
medo do futuro e da recepcdo social de seu filho. Com o tempo, no entanto, ela aprendeu a
valorizar o autismo como parte da identidade de seu filho e buscou terapias e apoio especializado
para ajudar em seu desenvolvimento.

A.R. e D.P. casal de pais disseram que o diagnéstico foi como um choque e uma fase de grande
tristeza e preocupacdo para eles como pais. Inicialmente perdidos e desinformados, buscaram
apoio de profissionais e de outros pais ha mesma situacdo, adaptando sua comunicagéo e rotina
para apoiar o desenvolvimento do filho.

Palavras: choque, confusao,
alivio, tristeza, medo, culpa,
incerteza, aceitagéao,
determinacéo

Desafios na Obtencéo do
Diagndstico e
Tratamento

S.P. estd em busca de um profissional especializado para realizar o diagnéstico correto de seu
filho autista e enfrenta dificuldades em encontrar alguém capacitado na area.

R.M. percebe os primeiros sinais de autismo em seu filho, mas precisa aguardar um longo
periodo até conseguir o diagnéstico oficial, o que atrasa o inicio do tratamento adequado.

H.M. e L.A. casal de pais recém descobre que a filha é autista e se depara com a falta de
informacdo sobre o transtorno, tendo dificuldades em compreender o0s sintomas e
comportamentos apresentados pela crianca.

Uma familia enfrenta a incerteza sobre o futuro de sua crianga autista, sentindo-se ansiosos em
relagdo as intervencdes e terapias necessdrias, e os desafios que isso pode trazer no
desenvolvimento do filho.

Palavras: Profissionais,
especialistas, pediatra, centro
especializado, recursos,
internet, grupos de apoio

Impacto no Bem-Estar e
Qualidade de Vida

A maioria das entrevistadas sentiu um impacto significativo no bem-estar e qualidade de vida
devido ao diagndstico e tratamento do autismo de seus filhos

Muitas entrevistadas passaram por um periodo inicial de sobrecarga e exaustdo emocional ao
lidar com os cuidados do filho, mas aprenderam a buscar apoio e estabelecer uma rotina
eficiente.

Alguns entrevistadas experimentaram uma combinacdo de sentimentos positivos e negativos em
relacdo ao diagnéstico e tratamento do autismo de seus filhos.

Palavras: Estigma, resisténcia,
preconceito, falta de
informacao, sobrecarga,
resiliéncia, apoio, rotinas,
equilibrio
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¢ A maioria dos entrevistadas relatou uma forga interior e resiliéncia que ndo sabiam que tinham ao

enfrentar os desafios trazidos pelo autismo.

Busca por
Conhecimento e
Recursos

As entrevistadas realizaram pesquisas na internet e em grupos de apoio para obter informacfes
sobre os servigos de tratamento disponiveis para criangas autistas na regiao.

Elas conversaram com outros pais de criancas autistas e pediram recomendacfes de
profissionais e instituicdes que pudessem oferecer tratamento para seus filhos.

As entrevistadas consultaram os pediatras de seus filhos e solicitaram encaminhamento para
especialistas em Transtorno do Espectro Autista (TEA) para obterem um diagndstico e
desenvolverem um plano de tratamento.

Elas entraram em contato com centros especializados em autismo, visitaram as instalagées,
conheceram os profissionais e o0s servi¢cos oferecidos, e verificaram as opc¢des de pagamento e
possibilidades de auxilio financeiro ou reembolso de despesas com o tratamento.

Palavras: Sobrecarga,
cansago, esgotamento,
equilibrio, apoio, resiliéncia

Importancia do Suporte
Comunitario

A busca por informagbes e profissionais qualificados: Todos os entrevistados mencionam a
importancia de buscar conhecimento sobre o autismo e profissionais especializados para garantir
um diagnéstico preciso e o tratamento adequado para seus filhos.

Impacto no bem-estar e qualidade de vida dos entrevistados: A jornada do diagndstico e
tratamento do autismo afetou significativamente o bem-estar emocional e a rotina dos
entrevistados, gerando uma mistura de emocdes, como tristeza, preocupacao e sobrecarga.

A importancia de buscar apoio e suporte dentro da comunidade de pais de criancas autistas:
Todos os entrevistados destacam a importancia de se conectar com outros pais em situacdes
semelhantes, compartilhar experiéncias, obter informac¢des e recomendacdes sobre recursos e
profissionais.

Desenvolvimento de resiliéncia e aprendizado pessoal: Mesmo enfrentando desafios e
dificuldades, os entrevistados relatam ter desenvolvido resiliéncia, paciéncia e uma nova
perspectiva de vida ao lidar com o diagndstico e tratamento do autismo de seus filhos. Eles
também mencionam o crescimento pessoal e a aprendizagem continua que essa jornada trouxe
para suas vidas.

Palavras: Amor
incondicional, aceitacao,
aprendizado, crescimento

pessoal, resiliéncia,
empatia, desafio,
transformacéo,
satisfacdo, progresso,
bem-estar

FONTE: Dados coletados pela pesquisadora.
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As visdes de pais e educadores desempenham um papel crucial na
construgéo da experiéncia escolar das criangas com TEA, e a interagao entre esses
atores é essencial para criar um ambiente mais acolhedor e propicio ao aprendizado.
A satisfacdo dos pais com a participacdo escolar varia de acordo com o grau de
adaptacado da escola as necessidades desses alunos, evidenciando a importancia da
formacao continuada de professores e da sensibilizacdo do ambiente escolar para
uma incluséo efetiva (Santos, 2017).

Além disso, os desafios emocionais enfrentados pelos pais, como
pensamentos ansiosos, indicam que a inclusdo ndo se limita as criangcas, mas
também envolve a salde mental das familias, apontando para a necessidade de
apoio psicolégico e suporte nos ambientes escolares (Carmo et al., 2023).

A relevancia de um trabalho conjunto entre familia, escola e comunidade para
a efetivacdo da inclusdo também é evidenciada, assim como a importancia do
brincar no cotidiano familiar das criancas com TEA, que se destaca como um espago
de desenvolvimento social e uma ferramenta terapéutica (Partyka et al., 2021; Jurdi;
Silva, 2021).

Assim, € enfatizado o papel fundamental dos profissionais de saude no
atendimento especializado as criancas com TEA, e a inclusdo é apresentada como
uma questdo que abrange multiplas dimensdes, envolvendo ndo apenas a
educacdo, mas também os aspectos sociais, emocionais e de saude. A formacgéao e
sensibilizacdo de todos os envolvidos sdo essenciais para 0 sucesso desse

processo inclusivo (Barbalho et al., 2023).

5.1 EXPERIENCIA DO DIAGNOSTICO

Receber o diagnéstico de autismo para um filho é uma experiéncia Unica e
emocionalmente intensa para qualguer mae. Nesta pesquisa, foram entrevistadas
oito participantes, cada uma compartilhando suas diferentes reagdes e sentimentos
ao receberem essa noticia.

Uma das maes relatou sentir um misto de alivio e medo em relagdo ao futuro.
A noticia do diagndstico trouxe um certo alivio, pois finalmente havia uma explicacao
para os comportamentos atipicos de seu filho. Porém, ao mesmo tempo, o medo do

que viria pela frente se instalou. Preocupacgfes sobre como cuidar e educar uma
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crianga com autismo surgiram, mas essa mée estava determinada a enfrentar esses
desafios e buscar o melhor para seu filho.

De acordo com Agyekum (2018), muitos pais enfrentam uma montanha-russa
emocional ao receber essa informacédo. O autor discute que o alivio inicial pode ser
sucedido pela sensacédo de sobrecarga em relacdo as demandas que o diagndstico
impde. Isso é corroborado por Sanches e Rzeznick (2019), que ressaltam que o
impacto emocional do diagnostico de autismo vai além do alivio, gerando reacdes
gue variam de tristeza a ansiedade, a medida que os pais percebem a complexidade
das intervenc¢fes necessarias.

A perspectiva de Garcia et al. (2020) é importante ao observar que, além do
medo, muitos pais relatam a sensacao de isolamento social, pois o diagndstico pode
alterar dinamicas familiares e sociais. Esse fendmeno de isolamento é
frequentemente mencionado por outros autores, como Santos e Santos (2017), que
destacam a necessidade de apoio social e recursos comunitarios para ajudar as
familias a lidar com o novo cenario.

Por fim, conforme Agyekum (2018), é essencial que o0s pais sejam
incentivados a buscar grupos de apoio e recursos, criando uma rede de suporte que
pode aliviar o estresse emocional e ajudar no enfrentamento. Assim, apesar dos
desafios, a determinacdo em buscar o melhor para os filhos autistas € uma
constante entre as mées entrevistadas e reflete uma resiliéncia admiravel diante de
circunstancias dificeis.

Uma méae disse: “Receber a noticia de que meu filho € autista foi um choque
para mim e meu marido. N&o tinhamos conhecimento sobre o assunto e nos
sentimos perdidos. Foi uma fase de muita tristeza e preocupacéo, mas decidimos
que ndo deixariamos que o autismo definisse quem ele €. Buscamos apoio de
profissionais e de outros pais na mesma situacdo. Aprendemos a importancia de
adaptar nossa comunicacao e rotina para ajudar nosso filho a se desenvolver da
melhor forma possivel. Viver com um filho autista ndo é facil, mas temos muito amor
e dedicacao.” (Participante 01)

Outra mé&e descreveu o momento como muito dificil. Ela percebeu algo
diferente em seu filho, mas, por ser leiga no assunto, ndo reconheceu o autismo de
imediato. ApoOs receber o diagnostico, comecou a buscar informacdes, ler livros e
ouvir relatos de outras maes com experiéncias semelhantes. Embora tenha tido

medo de ndo ser capaz de lidar com a situacdo, essa méae decidiu se capacitar e
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aprender tudo o que fosse necessario para apoiar e acompanhar seu filho da melhor
maneira possivel.
Segundo Sanches e Rzeznik (2019):

"Ao receber o diagnostico de autismo para meu filho, experimentei uma
mistura de emogBes: choque, medo, tristeza e incerteza sobre o futuro. O
impacto dessa noticia foi profundo e transformador para toda a familia. No
entanto, gracas ao apoio de profissionais de salde, pesquisas e grupos de
apoio, fomos capazes de encontrar esperanca, resiliéncia e a determinacéo
para ajudar nosso filho a prosperar. Enfrentar esse diagnéstico nos levou a
uma jornada de aprendizado, aceitacdo e amor incondicional." (Sanches;
Rzeznik, p. 68, 2019).

O autor reflete a experiéncia emocional de um pai ao receber o diagndstico de
autismo para seu filho e como isso impactou a vida de toda a familia. Também
menciona sentimentos como choque, medo, tristeza e incerteza sobre o futuro, os
quais sado comuns quando se recebe um diagnostico de uma condicdo de
desenvolvimento como o autismo.

No entanto, o autor também ressalta a importancia do apoio de profissionais
de saude, bem como do acesso a pesquisas e grupos de apoio. Esses recursos
ajudaram a familia a encontrar esperancga, resiliéncia e determinagéo para ajudar o
filho a prosperar. Isso sugere que, apesar dos desafios, a familia conseguiu superar
suas dificuldades e encontrar maneiras de apoiar e melhorar a vida do filho com
autismo. O autor também destaca que enfrentar o diagndstico de autismo levou a
familia a uma jornada de aprendizado, aceitacdo e amor incondicional. Isso sugere
gue a experiéncia de cuidar de uma crianca com autismo pode ser transformadora e
gue os pais e familiares podem crescer e se desenvolver emocionalmente por meio
desse processo(Sanches; Rzeznik, 2019).

Neste estudo uma mae relatou: “Quando nos disseram que nosso filho era
autista, fiquei devastada. Tive medo do futuro e de como ele seria recebido na
escola e nasociedade. Mas, aos poucos, percebi que nosso filho é um presente
incrivel e que o autismo faz parte de sua identidade. Aprendemos a valorizar suas
habilidades e a aceitar suas limitagcbes. Buscamos terapias, apoio escolar
especializado e acompanhamento médico para auxilid-lo em seu desenvolvimento.
Hoje, entendemos que o importante € incentivad-lo e proporcionar um ambiente
seguro e inclusivo.” (Participante 02).

Uma outra mée descreveu seu sentimento ao receber o diagndstico como
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"péssimo”. Essa noticia abalou suas estruturas e gerou uma sensacdo de
desespero. Ela teve que lidar com um misto de emog¢des negativas, mas ndo deixou
que isso a derrubasse completamente. Essa mae buscou apoio profissional e de
outras familias que enfrentavam desafios semelhantes, encontrando forcas para
seguir em frente, mesmo diante das adversidades.

Outro relato descrito por uma mae relatou: “Ao receber a noticia de que minha
filha é autista, fiquei atordoada. N&o sabia o que isso significava para o futuro dela e
como seria sua vida. Passamos por um periodo de muita angustia e incertezas, mas
logo percebemos que o0 mais importante era ama-la e apoia-la em seu
desenvolvimento. A partir desse momento, comecei a pesquisar sobre o autismo,
buscar profissionais especializados e aprender sobre as terapias que poderiam
ajuda-lo. Foi um processo de aceitacdo e entendimento, e hoje estou orgulhosa do
progresso que ele tem feito.” (Participante 07).

Uma das mées entrevistadas compartilhou que, inicialmente, sentiu que seu
mundo havia desmoronado. O diagnostico de autismo para seu filho a deixou triste e
desanimada. Contudo, apos um periodo de processamento e reflexdo, ela percebeu
que o0 autismo n&o era o fim do mundo. Essa mée encontrou recursos e suporte para
garantir que seu filho obtivesse todas as oportunidades possiveis, encarando o
diagndstico como um novo comecgo e hdo uma sentenca.

Por fim, uma méae informou: “Quando recebi a noticia de que meu filho é
autista, foi um misto de emocgdes. Por um lado, estava aliviada por finalmente
entender os desafios que ele enfrentava e poder buscar as melhores formas de
ajuda-lo. Por outro lado, estava preocupada com o impacto que isso teria em sua
vida. No entanto, logo percebi que o autismo ndo € um fardo, mas uma parte
especial de quem ele é. Decidimos enxergar suas habilidades, em vez de focar
apenas nas dificuldades. Buscamos terapias e apoio para ajuda-lo a se desenvolver,
mas sem perder sua esséncia. Aprendemos muito com ele e estamos sempre
dispostos a enfrentar os desafios juntos”. (Participante 03).

Os depoimentos mostram que cada mée confrontou a noticia do diagnéstico
de autismo de forma uUnica e pessoal. Embora as rea¢fes tenham variado desde
alivio e medo até tristeza e desespero, todas essas maes demonstraram uma forte
determinacdo em buscar o melhor para seus filhos e superar os desafios que o
autismo traz. Essas experiéncias reforcam a importancia do apoio emocional e

suporte mutuo entre familias que passam por essa realidade, auxiliando-as a
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enfrentar e compreender o diagnostico de seus filhos autistas.

Além disso, um estudo realizado por Carmo e colaboradores, que investigou
0S pensamentos ansiosos nos pais de criancas autistas, aborda os desafios
emocionais enfrentados pelos pais, sugerindo que a inclusdo ndo diz respeito
apenas as criangcas, mas também a saude mental das familias. Isso ressalta a
necessidade de apoio psicologico e suporte nos ambientes escolares (CARMO et al.,
2023)

Uma das principais questdes levantadas pelas maes foi a dificuldade de
encontrar profissionais especializados e capacitados para avaliar seus filhos. Muitos
pais relataram ter passado por varias consultas e avaliacdes, sem obter respostas
concretas. A falta de acesso a especialistas em autismo fez com que o processo de
diagnéstico se arrastasse por meses, as vezes até anos. Como apontado por Garcia
et al. (2020), a busca por um diagnéstico adequado é frequentemente um desafio,
uma vez que o0s pais enfrentam barreiras na identficagdo de profissionais
qualificados que possam oferecer a avaliacdo necessaria.

Segundo a Linha de Cuidado para a Atencéo as Pessoas com Transtornos do
Espectro do Autismo e suas Familias, estabelecida pelo Ministério da Saude em
2015, o diagndstico precoce realizado por uma equipe multidisciplinar é crucial para
iniciar intervencbes adequadas o mais cedo possivel (Brasil, 2015). Esse
diagnéstico, combinado com o0 acesso continuo a terapias individualizadas, pode
promover o desenvolvimento e a qualidade de vida da crianga com autismo.

Entretanto além da dificuldade de encontrar profissionais adequados, as maes
também enfatizaram a falta de informacdo sobre os sinais precoces do autismo.
Vérias delas relataram que, na fase inicial, observaram comportamentos diferentes
em seus filhos, mas ndo tinham conhecimento suficiente para relaciona-los ao
espectro autista. Esse desconhecimento levou a atrasos significativos no inicio do
processo de avaliacdo. De acordo com Cristina (2018), a caréncia de informacdes
claras e acessiveis contribui para uma percepcdo errdbnea sobre o autismo, o que
pode atrasar intervencgdes importantes.

Outro desafio destacado pelas mées durante o processo de diagnostico foi a
pressdo social e a sensacdo de julgamento. Muitas relataram terem sido
guestionadas por familiares, amigos e até mesmo por profissionais de salde sobre
seu papel como mée. Diversas maes foram desencorajadas a buscar o diagnéstico,

sendo informadas de que seus filhos eram apenas "timidos" ou "pregui¢cosos”. Esse
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estigma social e a falta de apoio as vezes levaram as maes a duvidar de suas
proprias intuicdes. Sardinha e Ribeiro (2019) salientam que os impactos sociais e
emocionais podem agravar ainda mais a experiéncia ja desafiadora das familias
durante o processo diagnostico.

As mées igualmente relataram a necessidade de conciliar o tempo e a energia
despendidos no processo de diagndstico com as demais responsabilidades
familiares. Para muitas, lidar com a incerteza do diagnostico, a0 mesmo tempo em
que equilibravam as demandas profissionais, o cuidado com outros filhos e as
obrigagbes domeésticas, mostrou-se um processo extremamente exaustivo. Esse
constante esforco de conciliagdo resultou em niveis elevados de estresse e
exaustdo, comprometendo significativamente o bem-estar fisico e emocional dessas
maes. Farias et al. (2020) discutem como essa sobrecarga pode afetar o bem-estar
mental e emocional dos pais, levando a um ciclo de estresse que impacta nao
apenas a vida familiar, mas também a eficacia em buscar e receber ajuda.

Um dos desafios destacados pelas méaes foi a dificuldade de assimilar o
diagnoéstico e enfrentar o processo emocional que o acompanha, exigindo tanto
aceitacdo quanto adaptacdo a nova realidade. Diversas maes relataram ter
vivenciado um periodo de luto enquanto ajustavam suas expectativas e projecdes
em relacdo ao futuro de seus filhos. A aceitacdo do diagnéstico revelou-se um
processo emocionalmente desafiador, demandando tempo e suporte adequado. De
acordo com Sanches e Rzeznick (2019), essa aceitacdo pode configurar-se como
uma experiéncia traumatica, trazendo a tona uma série de sentimentos complexos
que necessitam ser trabalhados ao longo do tempo.

O acesso limitado a servicos de saude e educacdo especial, como
evidenciado pelas experiéncias das méaes, ressalta uma falha critica nas politicas
publicas voltadas para a inclusdo e 0 suporte a criancas com necessidades
especiais. Essas méaes enfrentam n&do apenas longas esperas para atendimento por
terapeutas e educadores especializados, mas também uma profunda frustracdo
diante da escassez de recursos que sdo essenciais para o desenvolvimento e bem-
estar de seus filhos (Sardinha; Ribeiro, 2019).

O estudo de Lima et al. (2024) evidencia que essa escassez de servigos
acessiveis ndo € um problema isolado, mas uma questéo sistémica que agrava as
dificuldades enfrentadas pelas familias na busca por suporte e orientacdo. Tal

cenario exige uma reavaliagdo urgente das politicas publicas, que devem ser
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reformuladas para garantir ndo apenas a disponibilidade de servigos, mas também
sua efetividade e qualidade. Isso inclui a criagdo de programas que priorizem a
inclusdo em escolas regulares, a ampliacdo da rede de terapeutas e profissionais de
salude capacitados, e o fortalecimento das iniciativas comunitarias que oferecem
apoio direto as familias.

A participacdo ativa das maes e das comunidades na formulacdo dessas
politicas é essencial para assegurar que as solucdes propostas atendam as reais
necessidades enfrentadas por elas. Somente assim sera possivel construir um
sistema mais justo e inclusivo, onde cada crianga tenha acesso aos direitos basicos
necessarios para seu pleno desenvolvimento (Lima et al., 2024).

As méaes mencionaram o medo do estigma e da discriminacao que seus filhos
poderiam enfrentar na sociedade. Elas expressaram preocupacdo com relacdo ao
preconceito, a inclusdo escolar e as oportunidades futuras para seus filhos autistas.
Esse medo constante trouxe uma carga adicional de ansiedade e inseguranca para
as maes. Conforme elucidado por Munhos Partyka et al. (2022), o estigma social
pode dificultar ndo apenas o processo de diagnostico, mas também a integracdo da
crianga em contexto escolar e social.

Nesta pesquisa, foram entrevistadas oito mées de criangas autistas,
identificando-se uma série de desafios enfrentados ao longo do processo de
diagnéstico. Desde a falta de especialistas qualificados até a falta de informacéo e o
estigma social, essas maes tiveram que superar inUmeras barreiras para obter um
diagnostico preciso para seus filhos. E fundamental que essas questdes sejam
levadas em consideracao pelos profissionaisde salde e a sociedade em geral, a fim

de garantir um suporte adequado as familias de criancas autistas.

5.2 ITINERARIO TERAPEUTICO

Inicialmente, todas as entrevistadas destacaram que o diagnéstico do autismo
em seus filhos foi um ponto crucial nessa jornada como destacado anteriomente no
quadro 1 e 2. A maioria das participantes relatou que o diagnéstico foi feito por
profissionais especializados, como psiquiatras ou neuropediatras, apos uma analise
minuciosa do comportamento e desenvolvimento da crianca.

Apds receberem o diagnostico, a primeira etapa para as maes foi a busca por

informacbes e conhecimento sobre o transtorno do espectro autista (TEA).
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Relataram que leram livros, pesquisaram em sites especializados e participaram de
grupos de apoio, a fim de compreender as caracteristicas do autismo e as possiveis
opgOes de tratamento.

Uma mae disse que, ao descobrir que seu filho era autista, iniciou uma
jornada em busca de servicos de tratamento que atendessem suas necessidades
especificas. A pesquisa de Silva et al. (2020) destaca os diversos desafios
enfrentados no acesso a servicos especializados, desde a falta de informacdes
sobre os locais disponiveis até o longo tempo de espera por uma vaga. E relevante
observar, conforme apontado por Santos e Rzeznick (2019), que o impacto
emocional do diagndstico de autismo na familia pode agravar essa busca, gerando
sentimentos de ansiedade e incerteza.

As maes participantes deste estudo, relataram percorrer um caminho
complexo, envolvendo pesquisas na internet, consultas com profissionais
especializados e trocas de experiéncias com outros pais de criangas autistas. Essa
trajetéria ressalta ainda mais a importancia das politicas publicas, especialmente
neste momento, onde é fundamental que ndo apenas facilitem o acesso aos servi¢cos
de saude, mas também garantam suporte as familias.

Estudos apontam que as redes de apoio, como grupos de pais e servicos de
aconselhamento, desempenham um papel essencial na mitigacdo dos desafios
emocionais enfrentados por essas familias (Costa, 2022). Essas redes auxiliam na
criacao de estratégias para lidar com as necessidades especificas de cada crianca,
promovendo um ambiente de acolhimento e inclusdo, tanto para as criangas quanto
para seus familiares.

Em seguida, as méaes iniciaram a busca por servicos de tratamento, que
variaram entre: terapia ocupacional, fonoaudiologia, psicologia, psicopedagogia e
equoterapia. Muitas maes destacaram a dificuldade em encontrar profissionais e
servigcos capacitados para lidar com o TEA, especialmente pela falta de especialistas
na regido de Presidente Kennedy, onde residem. ApOs encontrar 0S Servigcos
desejados, as méaes relataram ter enfrentado diversos obstaculos para conseguir
atendimento para seus filhos. Alguns desafios comuns mencionados foram a longa
espera por uma vaga, a dificuldade em agendar consultas e a falta de estrutura
adequada nos locais de tratamento.

Algumas mées enfatizaram a importancia do suporte emocional ao longo de

todo o processo de busca por servicos de tratamento. Elas salientaram o valor de
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contar com o apoio de familiares, amigos e grupos de apoio, que ofereceram tanto
suporte emocional quanto a possibilidade de compartilhar experiéncias. Essa
perspectiva é corroborada pela pesquisa, que destaca a relevancia da rede de apoio
social para a saude mental dos pais (FARIAS et al., 2020).

Outra questdo importante destacada pelas mées foi a questdo financeira.
Algumas relataram dificuldades em arcar com os custos das terapias, devido a falta
de cobertura de planos de saude ou a indisponibilidade de servicos gratuitos em
suas regibes. Além disso, as maes também mencionaram a importancia da
articulagédo com a escola e a necessidade de adaptacdes e suporte educacional para
seus filhos autistas. Elas relataram a importancia de reunides com a equipe
pedagogica, a busca por profissionais especializados em inclusdo escolar e a luta
por uma educacao inclusiva de qualidade.

Em suma, o caminho percorrido pelas maes de criancas autistas para acessar
servicos de tratamento € complexo e repleto de desafios. Desde o diagndstico até a
busca por servicos especializados, essas méaes enfrentam obstaculos como falta de
informacéo, demora no atendimento e dificuldades financeiras. Contudo, é possivel
perceber a resiliéncia e determinacdo dessas maes em buscar o melhor para seus
filhos, contando com apoio emocional e o compartilhamento de experiéncias com
outros pais na mesma situagéo.

As respostas obtidas foram diversas, revelando uma variedade de desafios
enfrentados por essas maes. Em primeiro lugar, algumas mencionaram a falta de
informagdo e conhecimento acerca do autismo como uma das barreiras mais
significativas. A auséncia de orientacdo adequada por parte dos profissionais de
saude e educacdo e a falta de divulgacédo sobre os servicos disponiveis tornaram a
busca por tratamento uma tarefa complexa e desafiadora. Segundo Garcia et al.
(2020), essa falta de informacdo pode ser detrimental, pois as maes tendem a
confiar em suas proprias experiéncias e pesquisas limitadas, o que pode levar a
decisbes inadequadas em relagéo ao tratamento de seus filhos.

Outro obstaculo frequentemente citado foi a dificuldade de acesso aos
servicos especializados. Muitas maes relataram longas filas de espera para
atendimentos médicos, terapias e programas educacionais voltados para criancas
autistas. Essa espera, além de desgastante, pode agravar o quadro clinico da
crianga, causando frustragdo e ansiedade as familias. Essa situacdo é corroborada

por Farias et al. (2020), que destacam como a lentiddo no acesso aos servigos de
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saude pode impactar negativamente o bem-estar das criancas e a saude mental dos
pais.

Algumas méaes destacaram a solidao e o isolamento. A falta de suporte social,
seja de amigos, familiares ou da comunidade em geral, foi apontada como uma
barreira emocional significativa. A sensacdo de nao serem compreendidas ou
apoiadas pode aumentar a carga emocional das mées e tornar o processo de busca
pelo tratamento ainda mais desafiador. Como apontado por Dieleman et al. (2018), a
soliddo pode criar um ciclo vicioso em que a impossibilidade de encontrar apoio
remete a um maior estresse e insatisfacdo com a jornada de tratamento.

As barreiras enfrentadas pelas maes de criancas autistas, incluindo a
escassez de informacdo, o acesso limitado a servicos especializados, 0 suporte
financeiro insuficiente e o isolamento social, evidenciam a necessidade premente de
politicas publicas que garantam um tratamento adequado e acessivel, em
consonancia com os preceitos da Lei Berenice Piana (Lei n® 12.764/2012).

Esta legislacdo estabelece diretrizes fundamentais para a protecdo dos
direitos das pessoas com transtorno do espectro autista, assegurando o0 acesso a
servicos de saude, educacéo inclusiva e suporte social. Contudo, a realidade vivida
por essas maes indica que, apesar dos avangos normativos, a efetivacdo desses
direitos ainda enfrenta desafios significativos (Lima et al., 2024)..

Ainda segundo Lima et al. (2024) a implementagao integral da Lei Berenice
Piana demanda ndo apenas a alocacdo adequada de recursos e a disponibilizacao
de servigcos, mas também uma ampla divulgacéo sobre os direitos assegurados pela
legislac@o e a formacgado continua de profissionais nas areas de salde e educacéo.
Somente através de uma abordagem holistica que promova a conscientizacao e
capacitacdo sera possivel mitigar as dificuldades enfrentadas por essas familias e
garantir um ambiente propicio ao desenvolvimento pleno das criangas com autismo.

Os resultados da pesquisa revelaram uma variabilidade nas respostas das
maes, indicando que cada uma delas buscou diferentes tipos de servicos e
intervencdes terapéuticas para ajudar seus filhos autistas. Algumas méaes relataram
que procuraram servicos de terapia ocupacional, com o intuito de desenvolver
habilidades motoras, sensoriais e sociais em seus filhos. Essa terapia baseia-se em
atividades praticas e ludicas que visam melhorar a fungdo motora e a interacdo
social das criangas com autismo (Sardinha; Ribeiro, 2019).

Outras maes mencionaram que optaram por buscar intervencoes
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comportamentais, como a terapia de Analise do Comportamento Aplicada (ABA).
Essa abordagem é fundamentada na analise funcional do comportamento e utiliza
técnicas especificas para ensinar novas habilidades, reduzir comportamentos
problematicos e promover a autonomia e independéncia dos individuos autistas
(Santos, 2021).

Além disso, algumas méaes apontaram a procura por servicos de
fonoaudiologia, com o objetivo de trabalhar a linguagem e a comunica¢do dos seus
filhos. A fonoaudiologia oferece uma abordagem terapéutica que visa melhorar a
expressdo e compreensao da linguagem, bem como a capacidade de interag&o
social e a comunicagéo nao-verbal.

Outras maes relataram ainda que buscaram servi¢os de psicologia, onde seus
filhos puderam receber suporte emocional e psicoldgico, além de serem orientados
no desenvolvimento de estratégias de enfrentamento para lidar com os desafios da
vida diaria. Para muitos pais, esse suporte psicolégico é fundamental, pois a
experiéncia de ter um filho com TEA gera ndo apenas preocupacdes sobre o
desenvolvimento da criangca, mas também um impacto emocional consideravel na
familia (Gentles et al., 2019).

E importante ressaltar que as maes também mencionaram a busca por
servicos multidisciplinares, nos quais a equipe terapéutica € composta por
profissionais de diferentes areas, como psicologos, fonoaudibdlogos, terapeutas
ocupacionais e pedagogos, visando oferecer um atendimento abrangente e
integrado para seus filhos autistas.

Os resultados da pesquisa sugerem que as maes de autistas tém buscado
uma variedade de servicos e intervencbes terapéuticas para auxiliar no
desenvolvimento e na qualidade de vida de seus filhos. Essas abordagens
terapéuticas sdo capazes de oferecer suporte, orientacdo e tratamento
especializado, visando promover o bem-estar e 0 sucesso na vida dessas criangas.

Inicialmente, é importante ressaltar que a avaliagdo das maes variou de
acordo com suas experiéncias pessoais e as particularidades de seus filhos. No
entanto, algumas conclusbes podem ser destacadas a partir das respostas
coletadas. Em geral, as maes expressaram uma mistura de satisfacéo e insatisfacéo
em relacdo aos servicos de tratamento disponiveis. Algumas delas relataram que
encontraram profissionais dedicados e capacitados, que ofereceram apoio e

orientacdo adequada para o desenvolvimento de suas criangas autistas. Essas maes
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se sentiram acolhidas e perceberam melhoras significativas no comportamento e nas
habilidades de comunicacéo de seus filhos.

De acordo com Santos (2021), essas melhorias frequentemente sé&o
diretamente relacionadas ao envolvimento ativo dos profissionais envolvidos no
tratamento, mostrando a importancia da formacao e dedicagédo dos profissionais de
saude. Santos destaca que as expectativas das familias muitas vezes refletem o
suporte recebido, o que pode influenciar positivamente o progresso terapéutico.

Houve queixas sobre a falta de estrutura adequada nos locais de tratamento,
comprometendo assim a eficiéncia e a seguranca dos servicos. Isso corrobora a
pesquisa de Almeida et al. (2020), que demonstrou que a infraestrutura e a
disponibilizacdo de recursos qualificados sdo fundamentais para o fortalecimento da
rede de suporte as familias de criangas autistas.

Aspectos como a falta de interdisciplinaridade entre os profissionais, a
escassez de recursos materiais e a falta de continuidade no acompanhamento
também foram mencionados. Esses fatores dificultaram o acesso a uma abordagem
terapéutica completa e integrada, prejudicando assim o desenvolvimento das
criancas autistas. Em estudo anterior, Silva et al. (2019) enfatizam que a
colaboracdo entre diferentes profissionais de salde pode melhorar
significativamente os resultados terapéuticos, sugiriendo que a falta de uma
abordagem integrada contribui para a insatisfacdo de muitas familias.

No geral, pode-se concluir que a qualidade dos servicos de tratamento para
autistas ainda é um desafio a ser superado. A existéncia de experiéncias positivas e
negativas indica a necessidade de investimentos e aprimoramentos constantes
nessa area. Dessa forma, € crucial que as politicas publicas sejam direcionadas a
formacdo e qualificacdo profissional, assim como a melhoria da infraestrutura
disponivel nos centros de tratamento. Além disso, a criacdo de redes de apoio e
intercambio de informagOes entre pais de autistas e profissionais especializados
pode contribuir para uma melhor avaliagdo e monitoramento da qualidade dos
servigos.

Em concluséo, os relatos das maes de autistas na pesquisa evidenciaram um
cenario diversificado em relacdo a qualidade dos servigos de tratamento disponiveis.
Para garantir uma avaliagdo mais positiva, € essencial que sejam adotadas medidas
concretas a fim de proporcionar servigos de tratamento eficazes e acessiveis a todas

as familias que convivem com o autismo.
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5.3 DESAFIOS E ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

Todas as maes relataram que enfrentar e aceitar o diagnostico de autismo de
seus filhos foi um dos maiores desafios emocionais que tiveram que superar. A
noticia foi recebida com angustia e muitas dadvidas, o0 que gerou uma série de
emocoOes dificeis de lidar inicialmente. Segundo Santos e Rzeznick (2019), a reacéo
ao diagnostico frequentemente inclui uma fase de luto, onde os pais precisam se
adaptar a nova realidade e aceitar o que isso significa para a dinamica familiar.
Outro desafio emocional mencionado pelas méaes foi 0 medo pelo futuro de seus
filhos. Elas enfrentaram a incerteza de como o autismo iria afetar o desenvolvimento
e a vida de seus filhos, resultando em preocupacdo constante e ansiedade em
relacdo as possibilidades que o futuro poderia trazer.

Diversas maes compartilharam que enfrentaram um senso de culpa em
relacdo ao diagnostico de autismo de seus filhos. Elas se questionaram se poderiam
ter feito algo diferente durante a gestacdo ou nos primeiros anos de vida para evitar
0 desenvolvimento do transtorno. Lidar com esse sentimento de culpa foi um grande
desafio emocional para todas elas. De acordo com Sharif e Jamil (2019), essa culpa
€ comum entre 0s pais e pode ser exacerbada pela falta de informacgdes claras e
pelo estigma associado ao autismo.

Outro desafio mencionado foi o isolamento social enfrentado pelas mées. O
autismo muitas vezes limita as interacfes sociais das crian¢as, o que também reflete
no circulo social de suas familias. Sentindo-se excluidas ou incompreendidas, as
maes relataram a dificuldade em encontrar um senso de pertencimento e apoio em
suas comunidades. Farias et al. (2020) sugerem que 0 apoio social é crucial para a
saude mental dos pais, uma vez que a soliddo pode levar a altos niveis de estresse
e depressao.

Maes de criancas autistas também mencionaram a dificuldade em se adaptar
as necessidades especiais de seus filhos. Elas falaram sobre o desafio de aprender
a lidar com questdes de comunicacdo, comportamento e interacdo social, aléem de
terem que se adequar a uma nova rotina e as terapias e tratamentos necessarios. E
fundamental, como apontam Carmo et al. (2023), que os profissionais oferecam um
suporte adequado para que os pais possam se familiarizar com as potencialidades e

desafios do tratamento do autismo.
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Todas as méaes destacaram que o cuidado constante e as demandas extras
para atender as necessidades de seus filhos autistas causavam um esgotamento
emocional significativo. Elas expressaram a importancia de cuidar de si mesmas,
mas também admitiram a dificuldade em encontrar tempo e energia para fazer isso.
Essa luta pelo autocuidado € enfatizada por Santos (2017), que menciona que 0
bem-estar dos pais esta intrinsecamente ligado a capacidade de cuidar de seus
filhos de maneira eficaz.

Algumas méaes compartilharam que enfrentar injusticas e lutar pelos direitos e
inclusdo de seus filhos autistas também foi um desafio emocional importante. Elas
expressaram a frustragdo por encontrarem barreiras e estigmas na sociedade e a
necessidade de se manterem persistentes e comprometidas em garantir que seus
filhos tivessem igualdade de oportunidades. A pesquisa de Munhos Partyka et al.
(2022) aponta que é vital que os pais se tornem defensores ativos para a incluséo de
seus filhos em diferentes contextos.

Por fim, todas as méaes destacaram a dificuldade em equilibrar o papel de méae
de uma crianca autista com a necessidade de cuidar de si mesmas. Elas enfatizaram
a importancia de reservar tempo para buscar atividades que Ihes tragam satisfacao
pessoal e relaxamento, reconhecendo que isso também € essencial para fornecer o
melhor cuidado possivel aos seus filhos. Essa pergunta mostrou que as maes de
criancas autistas enfrentam uma série de desafios emocionais que sédo especificos
para a sua situacdo. Desde a aceitacdo do diagndstico até o equilibrio entre o
cuidado dos filhos e o cuidado de si mesmas, essas mulheres se deparam com um
emaranhado complexo de emocfes enquanto navegam pela jornada do autismo. E
essencial que sejam fornecidos recursos e apoio adequados para ajuda-las a
superar esses desafios e promover tanto o seu bem-estar quanto o de seus filhos.

Primeiramente, todas as participantes relataram que a aceitagdo foi uma
etapa fundamental em suas jornadas. Elas entenderam que seus filhos séo Unicos e
especiais, e isso foi crucial para que pudessem adaptar sua abordagem as
necessidades especificas de cada um. A aceitacdo também permitiu que as maes
buscassem apoio e informacdes, tanto de profissionais quanto de grupos de apoio e
comunidades online. Segundo Farias et al. (2020), essa aceitagdo é um dos
primeiros passos para que os pais possam desenvolver resiliéncia emocional diante
das dificuldades, contribuindo para um ambiente mais favoravel ao desenvolvimento

dos filhos.
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Em seguida, as mées enfatizaram a importancia de adotar uma abordagem
multidisciplinar. Elas buscaram diferentes profissionais, como psicélogos, terapeutas
ocupacionais, fonoaudidlogos e educadores especializados. Com isso, puderam
contar com diferentes perspectivas e estratégias para auxiliar seus filhos no
desenvolvimento de habilidades sociais, linguisticas e comportamentais. Tal
abordagem estd alinhada as praticas recomendadas na literatura, onde a
colaboracdo entre diferentes areas é considerada essencial para uma intervencao
eficaz (Carmo et al., 2023).

Além disso, as maes destacaram a importancia de estabelecer rotinas
estruturadas. Elas perceberam que seus filhos autistas se beneficiam de uma
programacao clara e previsivel, o que ajuda na reducdo da ansiedade e no
entendimento das expectativas. Com isso, as mées criaram cronogramas diarios,
com horérios fixos para atividades, como alimentagéo, banho, tarefas escolares e
momentos de lazer. Essa estrutura proporcionou um senso de segurancga para 0S
filhos, conforme indicado por estudos que evidenciam que criancas com TEA
respondem positivamente a ambientes previsiveis (Gabriela, 2023).

Outra estratégia mencionada pelas méaes foi a adaptacdo do ambiente. Elas
procuraram criar espacgos seguros e acolhedores para seus filhos, minimizando
estimulos sensoriais excessivos. Isso incluiu ajustes como a reducdo de barulhos,
uso de cores suaves, organizacdo dos brinquedos e a criacdo de cantos tranquilos
para momentos de relaxamento. A literatura também sugere que mudancas
ambientais podem ser benéficas para a reducdo de estresse (Sanches; Rzeznik,
2019).

Ao longo das entrevistas, ficou claro que as maes desenvolveram um forte
senso de perseveranca e resiliéncia. Elas se mantiveram otimistas e buscaram
sempre novas estratégias, mesmo quando a situacao parecia dificil. Essa dedicacdo
e persisténcia foram essenciais para acompanhar o progresso de seus filhos,
celebrando cada pequena conquista.

Por fim, todas as maes ressaltaram a importancia de cuidar de si mesmas.
Elas deixaram claro que, para estar plenamente disponiveis para seus filhos,
precisavam também cuidar de sua saude emocional e fisica. Isso envolveu desde o
autocuidado diario, como momentos de lazer e descanso, até a busca por apoio
social, compartilhando experiéncias com outras maes de autistas. Farias et al. (2020)

enfatizam que o cuidado proprio dos pais € um aspecto critico que se reflete também
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no bem-estar das criangas.

Em sintese, as oito maes de autistas entrevistadas nesta pesquisa utilizaram
diversas estratégias de enfrentamento para lidar com os desafios relacionados ao
TEA. A aceitacdo, abordagem multidisciplinar, rotinas estruturadas, adaptacédo do
ambiente, perseveranca e cuidado proprio foram alguns dos pilares descritos por
elas. Essas estratégias sdo fundamentais para promover o bem-estar dos filhos e
das proprias maes, oferecendo suporte e contribuindo para o desenvolvimento
saudavel das criancas autistas.

Ao discutir a influéncia do apoio social no enfrentamento dos desafios
associados ao autismo, € relevante considerar as contribuicdes de estudiosos na
area. Segundo Cutrona e Suhr (1992), o apoio social € um fator crucial no processo
de enfrentamento, afetando ndo apenas a salude mental, mas também a capacidade
de resolver problemas e enfrentar adversidades. Eles argumentam que ter pessoas
para oferecer apoio emocional e pratico pode ser decisivo em contextos
desafiadores, como o enfrentado por maes de criancas autistas.

Além disso, um estudo de Grant et al. (2008) revelou que o suporte social
percebido aumenta a resiliéncia dos cuidadores, permitindo que eles gerenciem de
forma mais eficaz as suas responsabilidades enquanto cuidadores. Da mesma
forma, pesquisa realizada por Farias et al. (2020) demonstrou que o cuidado e a
compreensao oferecidos por familiares e amigos podem atenuar o estresse e a
sobrecarga emocional que as maes sentem ao lidar com as necessidades de seus
filhos autistas.

Portanto, as respostas obtidas revelaram um consenso entre as maes de que
0 apoio social é essencial para lidar com as dificuldades associadas ao autismo.
Primeiramente, a presenca de familiares e amigos compreensivos e solidarios se
mostrou uma fonte de conforto emocional. Ter alguém que entenda suas lutas
diarias e esteja disposto a ouvir e apoiar é inestimavel para as maes que enfrentam
os desafios do autismo com seus filhos. Além disso, o apoio social também foi
apontado como um recurso pratico. Muitas mées ressaltaram a importancia de
contar com a ajuda de familiares e amigos em tarefas do dia a dia, como cuidar dos
filhos autistas e auxiliar nas demandas domeésticas. Essa ajuda pratica alivia o fardo
das responsabilidades diarias e permite que as méaes tenham tempo e energia para
cuidar de si mesmas.

As mées também destacaram a influéncia positiva do apoio social em seu
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bem-estar mental e emocional. Ouvir palavras de encorajamento, elogios e apoio
dos familiares e amigos fortalece sua autoconfianca e autoestima, tdo necessarias
para enfrentar os desafios do autismo. Sentir-se amparada e amada por seus entes
queridos diminui o isolamento e a soliddo que muitas vezes acompanham a
maternidade de uma crianga autista. Por outro lado, a auséncia de apoio social foi
mencionada como um grande obstaculo para as maes. Sentir-se negligenciada ou
incompreendida pelos familiares e amigos pode aumentar a sensacdo de
sobrecarga, fomentando o estresse e a exaustdo emocional.

Em resumo, a pesquisa mostrou que o apoio social, incluindo familiares e
amigos, exerce uma influéncia significativa na capacidade das mées de enfrentar os
desafios do autismo. Ele proporciona conforto emocional, oferece ajuda pratica e
fortalece o bem-estar mental e emocional das mées. Portanto, é fundamental que
familiares e amigos se tornem uma rede de apoio sélida e compreensiva para que as
maes de autistas se sintam amparadas neste arduo caminho.

A discussdo sobre os recursos e informacdes utilizados pelas maes no
enfrentamento das dificuldades relacionadas ao autismo de seus filhos revela uma
dindmica rica e multifacetada. Segundo Santos e Rzeznick (2019), a identificagéo de
estratégias de enfrentamento é crucial para a minimizagdo do impacto emocional
que o diagnéstico de autismo pode causar nas familias. Os grupos de apoio, por
exemplo, tém se mostrado uma ferramenta eficaz, pois desempenham um papel
significativo no fortalecimento do suporte emocional. Esses ambientes de troca de
experiéncias ndo apenas oferecem um espago seguro para partage de dificuldades e
alegrias, mas também promovem a constru¢do de redes de apoio social que sao
fundamentais para o bem-estar das maes e seus filhos (Garcia et al., 2020).

A terapia ocupacional, outro recurso relevante mencionado, € corroborada
por Farias et al. (2020), que discutem sua importancia crucial na promocao
desenvolvimento de habilidades sociais e funcionais em criangas autistas. As
orientacdes praticas proporcionadas por terapeutas ocupacionais podem, portanto,
ampliar as capacidades das mées de lidar com os desafios do dia a dia, reforcando a
importancia do conhecimento técnico na pratica.

Ademais, 0 acesso a informacdes claras e acessiveis sobre o autismo foi
destacado como um recurso vital. De acordo com Dieleman et al. (2018), a
informagéo adequada desempenha um papel fundamental na capacitagdo das mées

para a tomada de decisdes informadas, além de contribuir para a reducdo da
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ansiedade e incertezas relacionadas ao manejo do autismo. A formacédo através de
cursos e palestras também é sugerida como uma estratégia eficaz para empoderar
os cuidadores, capacitando-os a confrontar os desafios com mais confianca
(Sanches; Rzeznick, 2019).

Em sintese, a combinacdo de suporte emocional dos grupos de apoio,
estratégias fornecidas pela terapia ocupacional, e o acesso a informacgfes
congruentes e atualizadas forma um triangulo de apoio fundamental no
enfrentamento das dificuldades associadas ao cuidado de criancas com autismo.
Assim, essas experiéncias refletem a necessidade de politicas publicas que
promovam suporte continuo as familias, além de acesso a recursos terapéuticos e

educacionais (Frizzera; Fernandes, 2017).

5.4 IMPACTO NO BEM-ESTAR E QUALIDADE DE VIDA

Primeiramente, ficou evidente que o diagndstico do autismo trouxe uma série
de emocbes conflitantes para as maes. A maioria delas relatou uma mistura de
sentimentos, como tristeza, choque, negacdo e até mesmo culpa. Muitas maes
expressaram preocupacao e medo por ndo saberem o0 que o futuro reservava para
seus filhos e como poderiam ajuda-los da melhor maneira possivel (Hastings, 2003;
Sanches; Rzeznik, 2019).

A medida que a realidade do autismo de seus filhos se estabeleceu, as maes
enfrentaram desafios significativos em termos de ter que lidar com um conjunto Unico
de necessidades e demandas. A maioria das entrevistadas mencionou a
necessidade de pesquisar e aprender sobre o autismo e as terapias disponiveis,
adaptar suas rotinas diarias para atender as necessidades especificas de seus filhos
e coordenar multiplas consultas médicas e terapias (Sardinha; Ribeiro, 2019; Garcia
et al., 2020).

Além do aspecto pratico, o tratamento do autismo também representou um
desafio emocional para as mées. Muitas delas relataram sentimentos de exaustéo e
esgotamento, devido ao cuidado constante e as exigéncias fisicas e emocionais dos
filhos. A falta de tempo para si proprias e a necessidade de renunciar a atividades

pessoais também foram citadas como fatores que afetaram negativamente o bem-
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estar e a qualidade de vida das maes (Farias et al., 2020; Gentles et al., 2019).

Por outro lado, algumas maes relataram que o diagndstico e o tratamento do
autismo trouxeram uma nova perspectiva de vida e um senso de propdsito. Elas
destacaram o crescimento pessoal e a resiliéncia que desenvolveram ao enfrentar os
desafios da maternidade e do autismo. Muitas também mencionaram uma maior
empatia e uma nova compreensdo das necessidades das pessoas com deficiéncia,
tornando-as mais inclusivas e engajadas na luta pelos direitos dos autistas (Carmo et
al., 2023; Ubeh et al., 2017).

E importante ressaltar que o bem-estar e a qualidade de vida das mées de
criangas autistas sdo influenciados por uma série de fatores, como o apoio da familia
e amigos, acesso a recursos médicos e terapéuticos adequados, assim como uma
rede de suporte emocional. Segundo Santos (2017), cada mae é Unica em sua
trajetoria e enfrentara desafios e experiéncias diferentes.

A pesquisa revelou que o diagnéstico e o tratamento do autismo dos filhos
afetam as maes de maneiras diversas. H4 uma combinacdo de emocdes e desafios
praticos que impactam sua saude mental, fisica e emocional. No entanto, também
pode haver um crescimento e uma nova compreensao de si e do autismo, tornando
essas maes mais fortes e resilientes. A consciéncia desses aspectos é fundamental
para fornecer um suporte adequado as mées e garantir que elas também recebam
atencao e cuidado (Sharif; Jamil, 2019).

Primeiramente, as maes ressaltaram a importancia de encontrar tempo para si
mesmas. Elas entenderam que é fundamental reservar momentos no dia a dia para
relaxar e recarregar as energias. Algumas delas investiram em praticar exercicios
fisicos regularmente, seja através de caminhadas, corridas ou academia. Essas
atividades fisicas contribuiram para melhorar a saude fisica e promover o bem-estar
mental, como discutido por Teychenne, et al. (2010), que afirmam que a atividade
fisica regular ndo apenas melhora a saude fisica, mas também desempenha um
papel crucial na reducéo de sintomas de depresséo e ansiedade.

Além disso, muitas maes buscaram apoio emocional através de terapia ou
grupos de apoio. Participar de sessbes terapéuticas individuais ou em grupo |hes
ofereceu um espaco seguro para compartilhar suas experiéncias, desabafar e
aprender estratégias para lidar com desafios emocionais. Essas terapias também
auxiliaram na identificacdo e no tratamento de problemas relacionados a saude

mental, como ansiedade e depressédo. Segundo Leach et al. (2016), o suporte social
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e a terapia sédo essenciais para ajudar os cuidadores a lidarem com o stress e a
presséo emocional decorrentes do cuidado de criangcas com necessidades especiais.

Outra estratégia mencionada pelas mées foi a busca por hobbies e atividades
prazerosas. Elas reconheceram a importancia de cultivar interesses pessoais,
mesmo que em menor escala, para manter um senso de identidade e autonomia.
Algumas maes dedicaram-se a leitura, pintura, costura ou até mesmo voltaram a
estudar, proporcionando um tempo para Si mesmas e incentivando o0
desenvolvimento pessoal. Essa busca por hobbies é respaldada por estudos que
mostram como atividades recreativas podem melhorar a satisfagcdo da vida e a
saude mental (Craft; Perna, 2004).

Ademais, um ponto essencial destacado pelas méaes foi a importancia de
contar com uma rede de apoio sélida. Elas mencionaram a ajuda de familiares,
amigos ou até mesmo de outros pais que compartiiham a mesma jornada com um
filho autista. Esse suporte externo permitiu que elas se sentissem compreendidas,
aliviando parte da carga emocional e ajudando-as a enfrentar os desafios cotidianos
com mais confianca. O fortalecimento das redes de apoio € uma estratégia eficaz
para mitigacdo do estresse parental (Fitzgerald et al., 2017).

Por fim, as mées falaram sobre a necessidade de se cuidarem fisicamente e
mentalmente através do autocuidado, seja em pequenas a¢fes do dia a dia ou em
momentos de lazer. Elas aprenderam a valorizar a importancia de uma boa
alimentacdo, sono adequado e momentos de descanso. Algumas maes também
relataram a pratica de meditacdo e mindfulness como forma de relaxamento e
fortalecimento da saude mental. De acordo com Goyal et al. (2014), praticas de
mindfulness demonstraram reduzir a ansiedade e melhorar a qualidade de vida entre
os cuidadores.

Em suma, as maes de autistas entrevistadas adotaram varias estratégias para
cuidar de sua prépria saude fisica e mental. Desde investir em atividades fisicas,
buscar apoio emocional, cultivar hobbies, contar com uma rede de apoio, até praticar
o autocuidado diério, essas mées encontraram maneiras de cuidar de si mesmas,
garantindo seu bem-estar e equilibrio emocional, que séao cruciais para enfrentar os

desafios que surgem ao cuidar de um filho autista.
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5.5 CONSIDERACOES DOS PAIS

As respostas obtidas revelaram uma gama diversa de experiéncias, mas
também pontos em comum que mostram a importancia de dar voz as maes de
criangas autistas. A maioria das maes enfatizou a necessidade de uma rede de
apoio solida. Elas destacaram a importancia de ter um sistema de suporte composto
por profissionais especializados, amigos e familiares que entendessem as
peculiaridades do autismo. Essa rede € crucial para lidar com os desafios diarios,
pois proporciona conforto emocional e orientacéo pratica.

Além disso, muitas mées relataram os desafios enfrentados no ambiente
escolar. Elas enfatizaram a importancia de uma educacgédo inclusiva, onde o0s
educadores recebam treinamento adequado para lidar com criancas autistas. Essa
capacitacdo é essencial para criar um ambiente de aprendizado que promova a
inclusado e valorize as habilidades Unicas de cada crianca.

As maes também destacaram a importancia de lidar com os estigmas e
preconceitos que ainda cercam o0 autismo na sociedade. Elas ressaltaram a
necessidade de conscientizacdo e do combate a desinformacdo, para que seus
filhos sejam aceitos e respeitados em todos os ambientes em que estejam inseridos.
Outra questdo mencionada foi a Iimportancia do autocuidado. As maes
enfatizaram a necessidade de reservar tempo para si mesmas, para descansar e
recarregar as energias, a fim de conseguirem lidar com os desafios do dia a dia. Elas
ressaltaram que cuidar de si mesmas é fundamental para cuidar de seus filhos de
maneira adequada.

Por fim, muitas maes também compartilharam relatos de superacdo e de
orgulho em suas criancas autistas. Elas enalteceram as conquistas dos filhos,
ressaltando seu potencial e suas capacidades Unicas. Essa perspectiva positiva €
fundamental para promover a autoestima e o desenvolvimento das criangas com
autismo.

A pesquisa revelou que a experiéncia de ser mde de uma crianca autista €
repleta de desafios, mas também de aprendizados e momentos de orgulho. A
importancia de uma rede de apoio solida, de uma educacéao inclusiva, do combate
aos estigmas e do autocuidado foram enfatizadas pelas participantes. Essas
informagdes sdo valiosas para se compreender melhor o autismo e buscar maneiras

de proporcionar um ambiente mais inclusivo e acolhedor para as criangas autistas e
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suas familias.

A primeira sugestdo apontada pelas maes é a intensificacdo da capacitacao
dos profissionais de saude. Elas acreditam que um conhecimento mais aprofundado
sobre o autismo pode contribuir para um diagndstico mais preciso e um tratamento
mais eficaz. De acordo com Garcia et al. (2020), a formacdo adequada dos
profissionais de saude é fundamental para a deteccdo precoce e o tratamento eficaz
do Transtorno do Espectro Autista (TEA), evidenciando a necessidade de um
treinamento continuo e atualizado.

Outra sugestao apresentada é a reducéo do tempo de espera entre 0 primeiro
sinal de preocupacdo e o diagnéstico final. As maes relataram que, muitas vezes,
passaram por um longo periodo de incerteza, o que gerou ansiedade e dificuldades
em lidar com a situacdo. Portanto, uma abordagem mais agil e eficiente poderia
diminuir o impacto emocional e permitir uma intervencdo precoce. O estudo de
Guthrie et al. (2013) relata que a identificacéo e diagndstico precoces sédo essenciais
para melhorar a qualidade de vida das criangcas e suas familias, reforcando a
urgéncia dessa proposta.

Um terceiro aspecto ressaltado é a importancia da multidisciplinaridade no
tratamento do autismo. As maes sugerem uma maior integracdo entre diferentes
especialidades, como psicélogos, terapeutas ocupacionais, fonoaudi6logos e
educadores especializados. Segundo Pinna et al. (2020), a colaboracao
interdisciplinar € crucial para proporcionar um atendimento mais globalizado e eficaz
as criangcas com TEA, atendendo suas diversificadas necessidades.

A inclusao familiar também foi destacada como uma sugestéao relevante. As
maes enfatizaram a importancia de envolver toda a familia no processo de
diagndstico e tratamento do autismo. A compreensao e o apoio familiar séo cruciais
para o desenvolvimento da crianca, bem como para a criagdo de um ambiente
acolhedor e inclusivo. Como destacado por Farias et al. (2020), o envolvimento
familiar pode potencializar o sucesso das intervencdes terapéuticas aplicadas a
crianga.

Outra sugestdo proposta é a implementacdo de um sistema de atendimento
mais integrado e continuo. As maes relataram a dificuldade em acessar diferentes
servicos e profissionais, 0 que muitas vezes resulta em uma intervencao

fragmentada. Portanto, um sistema integrado facilitaria 0 acesso aos recursos
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necessarios e proporcionaria uma maior continuidade e eficacia no tratamento. Em
seu estudo, Emellyne et al. (2016) também apontam que a desconexdo entre
servicos pode prejudicar a intervencao eficaz, reforcando a demanda por um sistema
unificado.

Por fim, as maes também sugerem uma ampliacdo dos programas de
conscientizacdo e combate ao estigma em relagdo ao autismo. Elas mencionam a
importancia de informar a sociedade sobre essa condicéo, reduzindo o preconceito e
promovendo o entendimento e a inclusdo das pessoas autistas. Francesca e Marta
(2023) destacam a urgéncia de abordagens educativas que melhorem a percepc¢éao
publica sobre o autismo, contribuindo para a inclusao social.

As sugestdes oferecidas pelas maes participantes da pesquisa apontam para
a necessidade de uma capacitacdo mais profunda dos profissionais de saude, um
diagnostico precoce e eficiente, uma abordagem multidisciplinar e integrada no
tratamento, a inclusdo da familia no processo, a melhoria do sistema de atendimento
e a ampliacdo dos programas de conscientizacdo. Essas ideias podem contribuir
significativamente para aprimorar o processo de diagnéstico e tratamento do
autismo, proporcionando uma melhor qualidade de vida para as criangas e suas
familias.

6 CONSIDERACOES FINAIS

Diante dos resultados e discussdes apresentados se conclui que a jornada
das méaes de criancas autistas € marcada por desafios e superagcdes. A entrevista
semiestruturada permitiu compreender aspectos sociodemograficos, experiéncias de
diagndstico, itinerario terapéutico percorrido pelas familias, desafios enfrentados e
estratégias de enfrentamento adotadas pelas maes. Além disso, investigou-se o
impacto do autismo no bem-estar e na qualidade de vida dessas maes.

Ao analisar as informagdes sociodemograficas dos responsaveis, foi possivel
obter uma visdo mais ampla do perfil das mées participantes da pesquisa. Observou-
se que a maioria das maes tinha idades entre os 20 e 30 anos, sendo relativamente
jovens. Também foi identificado que a maioria das maes possuia nivel de
escolaridade médio completo e era casada. Essas informagdes fornecem um

panorama do grupo estudado e sua relacdo com o autismo.
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No que diz respeito & experiéncia do diagnéstico, as maes relataram
dificuldades enfrentadas no momento em que receberam a noticia de que seus filhos
eram autistas. O periodo de espera para o diagnostico, a busca por profissionais
especializados e as emocOes despertadas nessa fase, como choque, tristeza e
incerteza quanto ao futuro, foram aspectos destacados nesta etapa. Essas
informacdes mostram a importancia de um diagndstico precoce e de um suporte
emocional adequado para as familias.

O itinerario terapéutico percorrido pelas familias também foi discutido, e as
maes relataram as diferentes abordagens de tratamento utilizadas, bem como as
dificuldades encontradas na busca por profissionais e servicos de qualidade.
Estratégias adotadas para minimizar essas dificuldades, como busca por
informacdes, envolvimento em grupos de apoio e momentos de autocuidado, foram
mencionadas. Esses dados ressaltam a importancia de uma abordagem
multidisciplinar e acesso adequado a servicos terapéuticos para promover o
desenvolvimento das criancas autistas.

Os desafios enfrentados pelas maes e as estratégias de enfrentamento
também foram discutidos na entrevista. As maes relataram a sobrecarga fisica e
emocional, a falta de apoio social, as dificuldades financeiras e a falta de
conhecimento da sociedade sobre o autismo como principais desafios enfrentados.
No entanto, as mdes também destacaram estratégias adotadas, como busca por
informac@es, apoio emocional, cuidado com a saude fisica e mental, assim como a
busca por momentos de lazer. Essas estratégias mostram a resiliéncia e
determinacdo das maes em proporcionar o melhor para seus filhos e cuidar de si
mesmas.

O impacto do autismo no bem-estar e qualidade de vida das méaes foi
discutido. As maes relataram os impactos emocionais e psicologicos causados pela
vivéncia com o0 autismo, assim como 0s impactos na vida social, profissional e
familiar. Recursos e estratégias adotados pelas mées para manter o equilibrio
emocional e a qualidade de vida foram mencionados. Esses relatos mostram a
importancia de garantir o suporte adequado as méaes de criangas autistas,
fornecendo recursos e apoio necessarios para o seu bem-estar.

A pesquisa com maes de criangas autistas reforcam a importancia de
compreender a realidade dessas mées, identificar possiveis pontos de intervencao e

suporte a serem oferecidos as familias. As informacdes sociodemograficas, a
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experiéncia do diagndstico, o itinerario terapéutico, os desafios enfrentados e as
estratégias de enfrentamento adotadas pelas mées oferecem insights valiosos para
profissionais de saude, educadores e familiares que lidam com o autismo. A partir
dessas consideracbes, € possivel desenvolver abordagens mais eficazes e
direcionadas as necessidades das familias de criangas autistas, buscando promover
uma melhor qualidade de vida e bem-estar para todos os envolvidos.

Considerando os objetivos especificos propostos nesta pesquisa, pode-se
afirmar que os resultados foram alcancados. No que diz respeito a descricdo das
acOes que poderiam contribuir para atender as necessidades dos pais de criangas
autistas, foi possivel identificar diversas estratégias que poderiam ser
implementadas. Entre elas, destacam-se a criacdo de grupos de apoio especificos
para pais de criancas autistas, a disponibilizacdo de informacdes e materiais
educativos sobre o transtorno, além de uma maior capacitacdo dos profissionais de
saude no atendimento a essas familias.

Quanto a andlise do itinerario terapéutico percorrido pelos pais de criancas
autistas, foi identificado que existem diferentes pontos de acesso aos servicos de
saude, porém, muitas vezes, esses pontos nao estdo interligados ou nao oferecem
suporte adequado. Isso acarreta em dificuldades para os pais, tornando o percurso
mais longo e desgastante.

Ao abordar as principais barreiras e desafios enfrentados pelos pais ao
buscar o diagnostico e tratamento para seus filhos autistas, verificou-se que o
acesso aos servicos é prejudicado por diversos fatores, tais como a falta de
profissionais especializados, a demora no atendimento e a baixa qualidade dos
servicos oferecidos. Essas dificuldades resultam em um maior sofrimento emocional
para o0s pais e impactam negativamente no desenvolvimento das criangas autistas.

Por fim, ao descrever as estratégias de enfrentamento adotadas pelos pais
para lidar com os desafios do diagndstico e tratamento do autismo, percebeu-se que
0 apoio social desempenha um papel fundamental. Os pais relataram a importancia
de contar com o suporte de familiares, amigos e grupos de apoio, além de utilizarem
recursos disponiveis como terapias complementares e atividades ludicas para
promover o desenvolvimento de seus filhos.

Em suma, pode-se concluir que esta pesquisa alcangcou seus objetivos
especificos ao descrever agdes que contribuiriam para atender as necessidades dos

pais de criancas autistas, analisar o itinerario terapéutico, identificar as principais
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barreiras e desafios enfrentados e descrever as estratégias de enfrentamento
adotadas. Estes resultados sdo de extrema importancia para a criagdo de politicas
publicas e intervencbes que visem melhorar a qualidade de vida das familias e o

acesso aos servicos de saude para criancas autistas.
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APENDICE A — QUESTIONARIO SEMIESTRUTURADO: DESAFIOS E
ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO PARA PAIS DE CRIANCAS AUTISTAS

Introducéao:
- Apresentacdo do pesquisador e propdsito da pesquisa.
- Garantia de anonimato e confidencialidade das respostas.

- Consentimento informado para a participacdo na pesquisa.

Secao 1: Informagbes Sociodemograficas dos Responsaveis
1.1. Idade:

1.2. Género:

1.3. Estado civil:

1.4. Nivel de escolaridade:

1.5. Renda familiar:

1.6. Local de residéncia:

Secao 2: Experiéncia do Diagndéstico
2.1. Como vocé se sentiu ao receber o diagndstico de autismo para seu filho?
2.2. Quais foram os principais desafios que vocé enfrentou durante o processo de

diagndstico?

Secao 3: Itinerario Terapéutico

3.1. Descreva o caminho que vocé percorreu para acessar servicos de tratamento
para seu filho autista.

3.2. Quais foram as principais barreiras ou obstaculos que vocé encontrou ao buscar
tratamento?

3.3. Que tipo de servi¢os ou intervencgdes terapéuticas vocé procurou para seu filho?

3.4. Como vocé avalia a qualidade dos servicos de tratamento disponiveis?

Secao 4: Desafios e Estratégias de Enfrentamento

4.1. Quais foram os maiores desafios emocionais que vocé enfrentou como pai/mae
diagnéstico e tratamento do autismo?
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de uma crianca autista?

4.2. Que estratégias de enfrentamento vocé utilizou para lidar com esses desafios?
4.3. Como o0 apoio social, incluindo familiares e amigos, influenciou sua capacidade
de enfrentar esses desafios?

4.4. Quais recursos e informacfes foram mais Uteis para vocé no processo de

enfrentamento?

Secdo 5: Impacto no Bem-Estar e Qualidade de Vida

5.1. Como o diagndstico e o tratamento do autismo de seu filho afetaram seu préprio
bem-estar e qualidade de vida?

5.2. Quais estratégias vocé adotou para cuidar de sua prépria saude fisica e mental?

Secdo 6: Conclusao

6.1. Existe algo mais que vocé gostaria de compartilhar sobre sua experiéncia como
pai/mée de uma crianca autista?

6.2. Existe alguma sugestéo que vocé gostaria de oferecer para melhorar o processo

de diagndstico e tratamento do autismo?




APENDICE B — CARTA DE ANUENCIA

CONCORDANCIA DOS SERVICOS ENVOLVIDOS

[10/11/2023].

Senhor Coordenador,

Declaramos que, na qualidade de representantes da Escola Municipal de Educac¢do Infantil e
Ensino Fundamental (EMEIEF) S3o Salvador-Presidente Kennedy/ES, concordamos com a
conducdo do projeto de pesquisa "Desafios e Estratégias de Enfrentamento para Pais de
Criancas Autistas: Um Estudo sobre Itinerdrio Terapéutico no Processo de Diagnostico e
Tratamento", sob a responsabilidade de Kelly de Souza Correa, em nossas instalagdes. Esta
concordancia estd condicionada & aprovagdo do referido projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa de Misericrdia de Vitéria -
EMESCAM do Espirito Santo. O projeto tera inicio assim que for aprovado e terd término em
29/11/2024. Estamos cientes de que os participantes da pesquisa serdo pais de alunos
autistas da EMEIEF S3o Salvador, abrangendo desde a Educacdo Infantil até as Séries Finais
do Ensino Fundamental, no periodo de 2023 a 2024. O estudo tem natureza qualitativa e
tem como objetivo examinar os desafios e estratégias enfrentados pelos pais de criancas
autistas, com énfase na identificagdo dos desafios e estratégias relacionados ao processo de
diagnostico e tratamento. Os dados serdo coletados por meio de observagdo, discussdo e
andlise documental. A amostra serd selecionada por conveniéncia, composta por pais de
criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). As entrevistas serdo realizadas
individualmente nas residéncias dos participantes. A anélise dos dados sera conduzida por
meio de analise tematica. Ressaltamos a importdncia da observancia das normas
estabelecidas pelo Conselho Nacional de Satide (CNS) durante todo o desenvolvimento do
trabalho proposto.

Atenciosamente,

Conpadae
Glels Peganha Passos Silva
Diretora Escolar
Decreto 0213/2019

GLEIS PECANHA PASSOS SILVA

Diretora
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APENDICE C

&) EMESCAM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE )

Vocé estd sendo convidado(a) como voluntario (a) a participar da pesguisa intitulada “Desafios E
Estratégias De Enfrentamento Para Pais De Criangas Autistas: Um Estudo Sobre [tinerdrio
Terapéutico No Processo De Diagnastico E Tratamento”, sob a responsabilidade de Kelly de Souza
Correa

JUSTIFICATIVA : Identificar os desafios e estratégias de enfrentamento dos pais de criangas
autistas em relagdo ao processo de diagnodstico e tratamento. Também analisa o itinerario
terapéutico desses pais, identificando os pontos de acesso aos servicos de saude e as barreiras
enfrentadas. Descrever as estratégias de enfrentamento adotadas pelos pais e destaca a
importancia do conhecimento desses desafios para melhorar a qualidade de vida das criancas
autistas e suas familias,

OBIETIVO(S) DA PESQUISA: A pesguisa tem como objetivo geral, identificar os desafios e
estratégias de enfrentamento para pals de criangas autistas em relacio ao processo de diagnastico
e tratamento.

PROCEDIMENTOS: Trata-se de wum estudo qualitativo, o qual se propbe a investigar
profundamente desafios e estratégias de enfrentamento pelos pais de criancas autistas. Os
participantes da pesquisa serdo pais de alunos autistas, da Escola Municipal de Educacdo Infantil e
Ensino Fundamental (EMEIEF) Sdo Salvador, que possuem filhos matriculados nas turmas da
Educacdo Infantil ao Ensino Fundamental Séries Finais. Para obtencio de dados concisos e
fidedignos, a pesquisadora realizara 01 (uma) entrevista com cada informante de forma individual
utilizando um roteiro com guestiondrios com perguntas semiestruturadas sobre sua formacdo e
obtendo informagfes sobre apoio e desafics. Cada sessfo para coleta dos dados, serd de
aproximadamente 30 a 45 minutos. Quanto a andlise dos dados, no momento da aplicagdo dos
questiondrios, faremos gravacdo que serdo transcritas e analisadas por meio da andlise tematica.

DURACAO E LOCAL DA PESQUISA: A pesquisa sera realizada com pais de alunos autistas da EMEIEF
580 Salvador, por meio de entrevistas individuais com questiondrios semiestruturados sobre
formagdo, apoio e desafios. Cada sessdo tera duragdo de 30 a 45 minutos.

RISCOS E DESCONFORTOS: A tematica do autismo pode gerar angustia, ansiedade e tristeza nos
pais, que precisam lidar com o diagndstico e o tratamento complexo. A exposicio a informacBes e
abordagens terapéuticas pode sobrecarregar emocionalmente os pais, adicionando mais pressdo
ao seu papel de culdador.

BEMEFICIOS: A participagio no estudo oferece aos pais a oportunidade de compartilhar
experiéncias, encontrar suporte emocional e contribuir para o avanco das praticas de diagndstico e
tratamento do autismo, favorecendo a criacio de politicas plblicas adequadas. Apesar dos riscos,
oestudo traz beneficios para os envolvidos e para a sociedade.

ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA: Suporte emocional, orientagio sobre recursos terapéuticos
disponiveis, encaminhamentos para profissionais especializados, informagbes sobre direitos e
politicas  piblicas, entre outros aspectos gque visem apolar o5 pais no culdado e no
desenvolvimento de seus filhos autistas.
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GARANTIA DE RECUSA EM PARTICIPAR DA PESQUISA E/OU RETIRADA DE CONSENTIMENTO: Fica
garantido aos participantes a liberdade de recusar a participagdo na pesquisa, bem como solicitar
sair da pesquisa em qualguer momento da pesquisa, sem penalizacdo alguma ou prejuizo

GARANTIA DE MANUTECAO DO SIGILO E PRIVACIDADE: A pesguisa compromete-se a manter
sigilo em relacdo as informacoes consideradas confidenciais, o qual o voluntario podera ter acesso
na condigdo de avaliado.

GARANTIA DE RESSARCIMENTO FINANCEIRO: Aos participantes, serdo garantidos a gqualguer
tempo acesso sobre os procedimentos, riscos e beneficlos relacionados a pesquisa, inclusive para
esclarecimento de eventuais dividas. Nenhuma forma de remuneragdo financeira sera fornecida
ao participante,

GARANTIA DE INDENIZACAD: Fica garantido ao participante o direito de indenizacio diante de
eventuais danos decorrentes da pesquisa.

Rubrica do participante/res ponsavel Rubrica do pesquisador responsdvel

ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS :

Em caso de dividas sobre a pesquisa ou para relatar algum problema, vocé podera contatar ofa)
pesquisador(a) Kelly de Souza Correa no telefone celular (28) 99905-0304 ou no endereco Rua
Projetada  5/M Sdo  Salvador-Presidente Kennedy, ou  ainda no  e-mail
kelly.correa@ edu.emescam. br, Vocé também pode contatar o Comité de Etica em Pesguisa da
Escola de Ciéncias da Salde- EMESCAM (CEP/EMESCAM) através do telefone (27) 3334-3586, e-
mail comite.etica@emescam.br ou correio:  Av. M. 5. da Penha, 2190, Santa Lulza = Vitdria = ES -
29045-402. O CEP/ EMESCAM tem a fungdo de analisar projetos de pesquisa visando a protegao
dos participantes dentro de padrdes éticos nacionais e internacionais. Seu horario de
funcionamento & de segunda a quinta-feira das 13:30h as 17h e sexta-feira, das 13:30h as 16h.

Declaro que ful verbalmente informado e esclarecido sobre o presente documento, entendendo
todos os termos acima expostos, & que voluntariamente aceito participar deste estudo. Também
declaro ter recebido uma via deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, de igual tear,
assinada e rubricada em todas as paginas, por mim e pelo(a) pesguisador{a) principal ou seu
representante,

Fresidente Kennedy

Participante da pesquisa/Responsavel legal

Ma qualidade de pesquisador responsavel pela pesquisa “Desafios E Estratégias De Enfrentamento
Para Pais De Criancas Autistas: Um Estudo Sobre itinerdrio Terapéutico No Processo De
Diagnostico E Tratamento”, eu, Kelly de Souza Correa, declaro ter cumprido as exigéncias dofs)
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item(s) V.3 e IV.4 (se pertinente), da Resolucio CNS 466/12, a qual estabelece diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.

Pesquisadar

Rubrica do participante/responsdy el Rubrica do pesquisador responsdvel
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ANEXO 01

ESCOLA SUPERIOR DE
CIENCIAS DA SANTA CASA DE QQW«E mo
MISERICORDIA DE VITORIA - asil
EMESCAM

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Desafios e estratégias de enfrentamento para pais de criangas Autistas: Um estudo
sobre itinerario terapéutico no processo de diagndstico e tratamento.

Pesquisador: KELLY DE SOUZA CORREA

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 75992023.8.0000.5065

Instituigdo Proponente: Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa de Misericérdia de Vitoria -
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.556.534

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um estudo qualitativo, o qual se propde a investigar profundamente

desafios e estratégias de enfrentamento pelos pais de criangas autistas, com énfase na compreenséao das
experiéncias, percepgdes e significados atribuidos pelos participantes.

Os participantes da pesquisa serdo pais de alunos autistas, da Escola Municipal de Educacéo Infantil e
Ensino Fundamental (EMEIEF) Sado Salvador, municipio de Presidente Kennedy — ES, que possuem filhos
matriculados nas turmas da Educacao Infantil ao Ensino Fundamental Séries Finais.

Objetivo da Pesquisa:
A pesquisa tem como objetivo geral, identificar os desafios e estratégias de enfrentamento para pais de
criangas autistas em relagdo ao processo de diagnéstico e tratamento.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O tema, autismo, pode gerar angustia, ansiedade e tristeza nos pais, que precisam lidar com o diagnéstico e
o tratamento complexo. A exposicao a informagdes e abordagens terapéuticas pode sobrecarregar
emocionalmente os pais, adicionando mais pressao ao seu papel de cuidador.

Beneficios:

A participagdo no estudo oferece aos pais a oportunidade de compartilhar experiéncias, encontrar

Endereco: EMESCAM, Av.N.S.da Penha 2190

Bairro: Bairro Santa Luiza CEP: 29.045-402
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586 E-mail: comite.etica@emescam.br
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Continuacéo do Parecer: 6.556.534

Qg

suporte emocional e contribuir para o avanco das praticas de diagnéstico e tratamento do autismo,

favorecendo a criagdo de politicas publicas adequadas. Apesar dos riscos, o estudo traz beneficios para os

envolvidos e para a so

ciedade.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O estudo obtera dados de 6 participantes, através de entrevista gravada (transcrita e analisada por meio da

andlise tematica), utilizando um roteiro semiestruturado, nas residéncias dos participantes com horario e

data previamente agendados. Os dados serdo coletados em uma unica sessdo de aproximadamente 30 a

45 minutos, sendo que, o nome original dos participantes sera preservado considerando pseuddnimos.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Todos os termos obrigatérios foram apresentados e estdo adequados.

Recomendagées:
N&o ha.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

NZo existe pendéncia.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Projeto aprovado por decisdo do CEP. Conforme a norma operacional 001/2013:

- riscos ao participante da pesquisa deverdo ser comunicados ao CEP por meio de notificagéo via

Plataforma Brasil;

- ao final de cada semestre e ao término do projeto devera ser enviado relatério ao CEP por meio de

notificacdo via Plataforma Brasil;

- mudancas metodoldgicas durante o desenvolvimento do projeto deverdo ser comunicadas ao CEP por

meio de emenda via Plataforma Brasil.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
InformagGes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 23/11/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2245412 pdf 15:34:57

Endereco: EMESCAM, Av.N.S.da Penha 2190
Bairro: Bairro Santa Luiza CEP: 29.045-402
UF: ES Municipio: VITORIA

Telefone: (27)3334-3586

Fax: (27)3334-3586 E-mail:

comite.etica@emescam.br
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Bt

EMESCAM
Continuacédo do Parecer: 6.556.534
TCLE / Termos de | Termo.pdf 23/11/2023 |KELLY DE SOUZA Aceito
Assentimento / 15:33:30 |CORREA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |Projeto.pdf 23/11/2023 |KELLY DE SOUZA Aceito
Brochura 15:32:27 |CORREA
Investigador
Folha de Rosto Folha.pdf 16/11/2023 |KELLY DE SOUZA Aceito
17:23:51 | CORREA
Outros Carta.pdf 10/11/2023 |KELLY DE SOUZA Aceito
15:38:15 | CORREA

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Endereco: EMESCAM, Av.N.S da Penha 2190

Bairro: Bairro Santa Luiza

VITORIA, 05 de Dezembro de 2023

UF: ES
Telefone:

Municipio: VITORIA

(27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586

Assinado por:

rubens josé loureiro
(Coordenador(a))

CEP: 29.045-402

E-mail: comite.etica@emescam.br
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