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Resumo: O Transtorno do Espectro Autista se refere a uma série
de condic¢bes caracterizadas por algum grau de comprometimento
no comportamento social, na comunicacdo e na linguagem.
Objetivo: identificar os desafios enfrentados por pais e/ou
cuidadores de criangas com diagndstico de Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Metodologia: estudo qualitativo, exploratdrio e
descritivo que parte das experiéncias de trés familias que possuem
criancas com TEA. Para a coleta de dados, foi realizado um encontro
com as familias por meio do grupo focal. Os dados foram analisados
com base na andlise textual discursiva. Resultados: Os dados
apontam que os desafios enfrentados pelas familias sdo as
incertezas frente ao diagnéstico de TEA e o desenvolvimento dos
filhos; as dificuldades de acesso as terapias e o preconceito.
Conclusdo: o conhecimento acerca dos desafios enfrentados pelas
familias diante o diagndstico de TEA é fundamental para o
planejamento de um assisténcia com equidade.
PALAVRAS-CHAVE: Criangas.Familia. Transtorno de Espectro
Autista.

ABSTRACT: Autism Spectrum Disorder refers to a series of
conditions characterized by some degree of impairment in social
behavior, communication, and language. Objective: to identify the
challenges faced by parents and/or caregivers of children
diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD). Methodology:
gualitative, exploratory, descriptive study based on the experiences
of three families with children with ASD. For data collection, a
meeting was held with the families through the focus group. Data
were analyzed based on discourse analysis. Results: the challenges
faced by families are represented by uncertainty regarding the
diagnosis of ASD and the development of their children; difficulties
in accessing therapies and prejudice. Conclusion: knowledge about
the challenges faced by families when diagnosed with ASD is
fundamental for planning assistance with equity.

KeywoRrbps: Children. Family. Autism Spectrum Disorder.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) se refere a uma série de condi¢Oes caracterizadas por
algum grau de comprometimento no comportamento social, na comunicagdo e na linguagem, e por uma
gama estreita de interesses e atividades que sdo Unicas para o individuo e realizadas de forma
repetitiva.!) Destaca-se ainda que 40% das pessoas portadores de TEA podem apresentar
comorbididades relacionadas com até dois ou mais transtornos mentais. (>3

De acordo com o Ministério da Saude, estima-se que no Brasil existem 2 milhdes de pessoas
diagnosticadas com TEA.” Nos Estados Unidos, estudo desenvolvido pelo Centers for Disease Control
and Preventionno (CDC) em 2021 revelou numeros crescentes de diagndsticos, com um indice de
prevaléncia de 1 para cada 36 criancas de até 8 anos de idade.® A ascens3o de diagndsticos de TEA
também vem sendo observado na Unido Europeia, exigindo dos governos o aumento da qualidade dos
servigos que atendem as criangas bem como suas familias.©®

O momento da revelacdo do diagnéstico de TEA é desafiador para a familia, visto que, os pais
tendem a planejar toda a vida da crianga, idealizando um crescimento e desenvolvimento saudavel e
sem interferéncias. No entanto, este processo se mostra comprometido quando os pais se deparam com
realidades que fragilizam suas expectativas de um filho “ideal”, como é o caso do diagnédstico do
Transtorno do Espectro Autista (TEA).(”) Estes aspectos se tornam ainda mais dificeis quando os pais
desconhecem o transtorno, o que os fazem se sentir culpados e frustrados.

Estudo que objetivou descrever e analisar as experiéncias familiares a partir do momento em
que os seus filhos receberam o diagndstico do TEA apontou que as condi¢Bes socioeconOémicas e
culturais das familias podem refletir diretamente na forma como enfrentam o diagndstico,
em funcdo da acessibilidade a orientacdo especializada e aos recursos profissionais. Ademais,
a busca do conhecimento, por parte da familia se constitui como uma importante ferramenta para lidar
com as demandas provenientes do TEA?)

O tratamento comportamental e os programas de treinamento de habilidades para os pais,
tendem a apresentar efeitos positivos, reduzindo as dificuldades de comunicacdo e melhorando o
comportamento social, possibilitando melhor qualidade de vida das pessoas que vivem com TEA assim
como para seus familiares e/ou cuidadores.

Os “rétulos” frequentemente impostos pela sociedade a pessoa com TEA constitui-se como um
grande desafio para os familiares desde o momento do diagndstico até a busca por intervencdes.
Quando rotulados, as criancas com TEA sdo passiveis de intervengGes clinicas-pedagdgicas mais
engessadas que deixam de considerar a singularidade do individuo. ®

Atenta-se ainda para a violacdo dos direitos humanos e discriminacdo assim é necessario que a
tematica envolvendo o TEA ganhe mais espago no meio cientifico, sobretudo pelo aumento no nimero
de criangas diagnosticadas.!® Nesta perspectiva, torna-se indispensavel a participa¢do tanto dos pais,
professores e profissionais de salde na elaboragao de estratégias de promocdo a salde de criangas com
TEA, por meio de aconselhamentos, orienta¢des, apoio social com uma abordagem humanizada, visto a
complexidade e o impacto do diagndstico na familia. %

Com base no exposto, este estudo tem como objetivo identificar os desafios enfrentados por
pais e/ou cuidadores de criancas com diagndstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA).
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METODOS

Estudo qualitativo, do tipo exploratério e descritivo que parte das experiéncias e da
compreensao da vida cotidiana de trés familias que possuem criangas com diagndstico de Transtorno
do Espectro Autista. As familias foram recrutadas por meio da Associacdo dos Autistas de um municipio
localizado na regido noroeste do Estado do Rio Grande do Sul. Esta entidade atua para a garantia dos
direitos das pessoas com TEA.

Os dados foram coletados em agosto de 2023 por meio de um Grupo Focal (GF). Inicialmente,
oito familias confirmaram a participacdo na atividade, todavia, no dia em que o GF foi desenvolvido,
apenas trés familias puderam estar presentes. Embora autores como Flick™ sugerem que o GF seja
constituido por no minimo cinco e no maximo nove participantes, neste estudo, mesmo com a
participacao de trés familias, optou-se por manter a dindmica e as etapas do GF, visto que, ele tem como
objetivo identificar entre os participantes suas percepcdes, sentimentos e ideias, possibilitando a
compreensao de diversos pontos de vista e processos emocionais, advindo do préprio contexto de
interagao criado.

Foi realizado um encontro, com duracao de 1 hora e 30 min. Para o desenvolvimento do GF foi
seguido um roteiro constituido por 2 momentos: no primeiro, foi apresentado um video sobre no qual
um pai relata o amor com relagdo ao seu filho com TEA; apds o video disparador, iniciou-se o segundo
momento em que as maes debateram sobre os desafios cotidianos associados ao TEA. O registro das
interacdes e observacgdes foi realizado pelos moderadores (pesquisadores deste estudo). Foi utilizado
um gravador de dudio disposto adequadamente na mesa para cobrir ao maximo as participacdes dos
integrantes do grupo. Como mecanismo para estimulo e desenvolvimento dos encontros do GF foi
utilizado um guia de tdpicos ou roteiro com questdes abertas.

Para preservar o anonimato, as familias foram identificadas pela letra F, seguida da ordem em
que iniciaram as suas falas, exemplo: F1, F2 e F3. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da instituicdo ao qual esta vinculado, com registro sob o nimero 6.226.505 e Certificado de
Apresentacdo para Apreciacdo Etica sob o nimero 70562123.6.0000.5354.

A técnica de analise de dados foi a textual discursiva, seguindo as etapas: identificacdo dos
enunciados referentes os desafios enfrentados por pais e/ou cuidadores de criancas com diagndstico de
Transtorno do Espectro Autista (TEA); desmontagem das entrevistas, identificando e codificando cada
fragmento destacado, formando as unidades de andlise. Em seguida, passou-se para a construcdo de
relacdes entre as referidas unidades, agrupando seus elementos em um processo denominado de
categorizac3o. 12,

RESULTADOS

DA BUSCA PELO DIAGNOSTICO AO INICIO DO ACOMPANHAMENTO: UM GRANDE CAMINHO PERCORRIDO

Esta categoria coloca em evidéncia os inumeros desafios enfrentados pelas familias na busca por
um diagndstico até o inicio das intervengdes. O primeiro desafio encontrado pelas maes que
participaram deste estudo foi vencer os julgamentos sociais e dos préprios familiares, que por muitas
vezes desconsideram as suspeitas que eram frequentemente levantadas por estas maes conforme
evidenciado nas falas abaixo:
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“Meu marido dizia que eu estava ficando loca, que eu estava criando coisas, que a minha filha era normal e

que eu estava vendo coisas que ndo existiam.” F2
“Muitas vezes a familia acha que tu ta inventando doenga, entdo tu acaba te frustrando.”F3

Diante destes julgamentos as maes entrevistas neste estudo destacam o caminhar solitario que
enfrentaram para a busca de um diagndstico, pois embora elas tivessem a certeza de que haviam
aspectos comportamentais e do desenvolvimento dos seus filhos que necessitavam de uma
investigacdo, tais impressdes ndo eram validadas por seus familiares.

“Muitas vezes a gente sente muito s. E um caminhar sozinho.” F1
“Hoje eu também percebo essa solidao, principalmente na familia.” F2

Depois de ultrapassarem as barreiras relacionadas a falta de apoio da familia, outro grande
desafio encontrado pelas maes entrevistadas neste estudo estd relacionada aos sentimentos de medo,
incertezas e insegurancas frente ao diagndstico de autismo do seus filhos. A falta de conhecimento sobre
o transtorno do espectro autista e de como sera a vida do seu filho a partir deste diagndstico despertou
uma série de sentimentos, conforme os fragmentos de fala retirados do grupo focal apresentados
abaixo:

“Ndo podia nem sonhar que era autismo, a Unica vez que eu tinha ouvido falar em autismo foi em uma

novela.” F1

“A descoberta em si ndo é facil. A gente vivencia um luto, é demorado. Quando tu engravida tu que teus

filhos saudavel, com saude. Tudo isso da muito medo.” F3

O sentimento de frustacdo também foi algo relatado pelas maes entrevistas neste estudo,
especialmente, porque ndo desejavam que seus filhos fossem diagnosticados com qualquer condicdo
gue pudesse atrapalhar o pleno desenvolvimento destas criancas.

“No dia que recebemos o diagndstico de autismo da minha filha, meu marido saiu do consultério e foi direto
para emergéncia. Ele ficou nervoso, passou mal, foi bem dificil. A partir do diagnéstico, tudo teve que

mudar, o meu marido ja tinha planejado todo o futuro dela. Ele teve que viver um luto dele.” F2

Apébs o diagndstico, seguem os desafios encontrados pelas criancas com diagnéstico do
Transtorno do Espectro Autista e suas familias. Sdo inUmeras as possibilidades de intervencdo para
criancas com TEA, visto que, elas visam estimular o desenvolvimento destas criangas proporcionado
maior independéncia em vdrios aspectos da vida. Todavia, o acesso as terapias, o acompanhamento com
fonoaudidlogos, psicélogos, terapeutas ocupacionais nem sempre estao acessiveis a todas as familias, o
gue causa preocupacao conforme descrito no relato abaixo:

“A questdo financeira puxou muito Minha filha precisava fazer varias terapias. A renda ndo comporta tudo.
O plano de saude ndo cobria, ai foi uma luta né. Fomos cancelando coisas que a gente tinha, pra poder

juntar um dinheirinho, pra poder pagar as terapias”. F2

“Aqui no municipio tem que ter uma responsabilidade maior. Eles fecham os olhos pra algumas atitudes de

alguns 6rgdos. A saude é um ponto que tem que ser levado mais a sério.” F3
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DO PRECONCEITO A EXCLUSAO: O VIVER COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Um dos aspectos mais evidentes na fala das maes que participaram do grupo focal faz referéncia
a exclusdo e o preconceito vivenciados diariamente e em vdrias esferas da vida cotidiana. O preconceito
passa a ser sentido desde muito cedo e se da no proprio meio familiar.

“Até hoje sabe, tem pessoas da minha familia que ndo procuram meu filho. Ndo sei se é vergonha em fungdo
do autismo. Parece que na minha familia ndo pode ter sabe autismo, foi isso que no fundo eu sinto, mas

enfim”. F3

O preconceito e o sentimento de exclusdo também pode ser sentido nos ambientes escolares,
0s quais, na percepcao das maes que participaram do grupo focal ainda ndo estar preparados para uma
educacdo inclusiva.

“Na escola, quando vai fazer a matricula é dificil, ¢ uma luta todo dia. Agente vive tentando incluir a filha e
fazer ela viver como os outros. A gente sabe que ela vai ter suas dificuldades, que ndo vai acompanhar a

turma, mas ela vai precisar estar junto com os outros”. F2

Ainda com relagdo as dificuldades encontradas pelas criangas com TEA e seus familiares, estas
transcendem o ambiente familiar e escolar e sdo percebidas também dentro dos servicos de saude que,
na percep¢do das maes, estes espacos nao sdo pensados para atender criangas com diagndstico de TEA.
A falta agilidade no atendimento, o tempo de espera e a falta de preparo dos profissionais de saude
contribuem para a desorganizacdo da crianca.

“Ela internou uma vez, ela se transformou em uma outra crianga que eu desconhecia. Eu ndo conseguia
controlar ela e ela chorava, ela empurrava e eu tentava conversar com ela. Nés estdvamos em um quarto
semi- privativo e eu via que as pessoas ficavam olhando e ndo ajudavam. Entrou uma técnica em

enfermagem que também ndo sabia o que fazer. Eu senti isso, que ninguém me ajudava”. F1

“O problema do hospital é mais critico ainda. Eu levo minha filha para consulta e ela ndo espera, ela ndo

sabe o que é esperar. O autista ndo espera e isso desorganiza muito, desorganiza totalmente eles”. F1

Por fim, as maes elencaram que o preconceito contra a crianca com TEA esta intrinseco na
sociedade. Nesta perspectiva, as familias muitas vezes sdo julgadas e responsabilidades pelos
comportamentos julgados como “inconvenientes” pelas pessoas.

“Tem horas que as criangas que gritam, que choram...os supermercados, as lojas, elas poderiam olhar com
outros olhos para as criangas autistas. As lojas poderiam talvez receber algum tipo de treinamento para

poder entender um pouco mais sobre o autismo.” F1

“Eu fui no supermercado, ndo tinha quase ninguém, quando eu fui pagar, olhei pro lado e cadé meu filho?
Gente eu me desesperei por aquele mercado, comecei a chamar ajuda e ninguém veio de ajudar. A falta de

empatia deles foi algo dificil de lidar.” F3.
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DiscussAo

O diagnéstico de Transtorno de Espectro Autista constitui-se como um momento delicado e
dificil para a familia, visto que, um filho com caracteristicas atipicas trara mudancgas na dinamica familiar,
impondo desafios e colocando a prova os limites da maternidade e paternidade. *® No contexto das
maes com filhos diagnosticados com TEA o sentimento de culpa muitas vezes é evidenciado e estd
relacionado a culpa por ter gerado um filho fora dos padrées socialmente considerados normais.

Estes aspectos sdo influenciados pela construgdo social de género, em que os homens estdo ligados
a esfera de vida econO6mica e politica, enquanto as mulheres assumem a responsabilidade pela esfera
privada do lar, assim, o cuidado com os filhos passa a ser inteiramente de sua responsabilidade. 14

No momento do diagndstico de um filho com TEA autores destacam que é comum que os pais
reajam ao desconhecido com sentimentos de negacdo, angustia, tristeza, descrenca, pois este momento
constitui-se em um marco de um novo ciclo. A busca de conhecimento, da aceitacado social da crianca
com TEA constitui-se uma grande desafios para os pais e cuidadores. (™ Estudo realizado na literatura
nacional destaca que a maes de individuos com TEA frequentemente manifestam sintomas clinicos de
estresse, depress3o e ansiedade. (1%

Ainda em relacdo ao contexto familiar, autores desatacam que as familias necessitam mudar
suas rotinas e com isso, surgem dificuldades financeiras, necessidade de fazer trabalhos informais ou
horas extras, ou até mesmo o abandono do trabalho principalmente pela m3e. Em consequéncia,
surgem problemas conjugais devido a dificuldade de encontrar tempo para a relacdo e por vezes, a
vergonha a sensac3o de fracasso e a inseguranga do pai acaba motivando a separacdo do casal. (14

Nesta perspectiva, os cuidados com a crianca com TEA devem ser estendidos para familia, visto
qgue, é comum a familia dar uma atencdo maior as inadequacdes dos filhos e ndo se atentar aos seus
potenciais e habilidades das criangas. Focar nas potencialidades da crianga requer uma propor¢ao maior
de atencao, tolerancia, persisténcia e disciplina. A falta de conhecimento dos pais, por vezes acarreta na
superprotecao destas criancas fazendo com que o desenvolvimento das habilidades sociais seja ainda
mais prejudicada. (16-17)

Estudos apontam que o suporte social e apoio emocional ofertado as familias sdo importantes,
pois contribuem para que estas consigam enfrentar as necessidades da crianca com TEA, amenizando o
sofrimento, a ansiedade e o estresse, colaborando para o fortalecimento familiar e promovendo o bem-
estar, (18-19)

Em relagdo aos aspectos legais, de acordo com as Leis n°12.764/2012 e 13.146/2015 o autista é
considerado para fins legais portador de deficiéncia, desta forma ambas visam garantir os direitos destas
pessoas e dentre eles o diagndstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a
medicamentos e nutrientes garantindo o carater prioritario tanto no SUS (gratuito) quanto na rede
privada.?®??) Todavia, nem sempre os estados e municipios conseguem garantir este atendimento
integral a saude da pessoa com TEA.

No Brasil, um dos maiores desafios é conscientizar a sociedade de sua responsabilidade na
gestao de politicas publicas, com enfoque nas demandas advindas da popula¢do infantojuvenil, em
especial, dos pertencentes a grupos mais vulneraveis. Faz-se necessario que se estabeleca a relagao
entre o conjunto de necessidades sociais e a pratica efetiva em consonancia com as regras estabelecidas
pela Constituicdo Federal e com o Estatuto da Crianca e do Adolescente. (23

Muitas criangas diagnosticas do TEA sdo vitimas de preconceito em varios contextos. No
ambiente escolar, muitas criancas podem ser vistas como agressivas e incapazes de conviver
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socialmente e de aprender o que muitas vezes poder ser utilizado como justificativa para a ndo aceitacao
destas criancas em um escola regular. 2%

Com relagdo ao atendimento da criangca com TEA nos servicos de saude, estudo revela a falta de
preparo para a assisténcia tendo em vista a dificuldade destes profissionais em compreender o mundo
do autista, em se comunicar com a crianca, em estabelecer confianca e criar vinculo.® Algumas
dificuldades também foram evidenciadas em paises da Unido Europeia, dentre elas a demora de alguns
profissionais em abordar as preocupacdes iniciais expressadas pelos pais e, consequentemente, o atraso
no diagndstico®.

Diante da complexidade do TEA e dos desafios que a condi¢do impde aos pais/ cuidadores dessas
criancgas faz-se necessario compreender o TEA de forma aprofunda dentro de sua singularidade para que
os profissionais da salde possam proporcionar de forma mais assertiva o cuidado integral em saude.(®

Por fim, acerca da representacdo social da criangca com diagndstico de TEA, estudo realizado com
estudantes universitarios apontou que as palavras evocadas para representar uma crianga com autismo
foram dificuldade, isolamento, doenca e deficiéncia. Destaca-se ainda estd representa¢do social pode
interferir na autoestima dessas criancas, pois podem perceber suas vidas sendo limitadas e a categorizacoes
e esteredtipos sociais.?® As situaces de desprezo e rejeicdo se constituem como fatores que interferem

de maneira negativa nos direitos como acesso a educac3o, religido, saude, lazer e bem-estar.?9),

CONCLUSAO

O presente estudo objetivou identificar quais sdo os desafios encontrados por pais e ou
cuidadores de criangas com diagndstico de TEA. A partir dos relatos dos participantes da pesquisa pode-
se perceber que apesar de existir legislacdo especificas que tratam dos direitos das pessoas com
autismo, a sociedade, de um modo geral, possui dificuldades em acolhe-los.

Evidenciou-se que além da existéncia de preconceitos sociais que por si so dificultam a vida das
criancas com autismo e suas familias, o preconceito também se manifesta por aqueles que deveriam
acolher a crianga, como por exemplo, profissionais de salde e educacdo, que por vezes, dificultam o
ingresso de criangas com autismo nas escolas regulares, contribuindo para os estigmas associados ao TEA.

Desta forma percebe-se que é de fundamental importancia o desenvolvimento de estudos que
estejam dispostos a desvendar as nuances que permeiam o dia a dia de pessoas das pessoas que vivem
com TEA e suas familias. Na pratica, estes estudos podem contribuir para a diminui¢cdo dos preconceitos
relacionados ao transtorno, bem como subsidiar a elaboracdo de politicas publicas voltadas a promover
a saude a equidade social.

Estudos semelhantes devem ser encorajados pois isoladamente, tais resultados evidenciam a
realidade de uma parcela pequena de maes imersas em uma cultura regionalizada e pontual. Em seu
conjunto, os estudos envolvendo esta tematica podem contribuir para a redugdo do preconceito,
estigmatizagao e injusticas sociais vivenciadas de forma corriqueira pela populagdo que vive com TEA e
seus familiares.
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