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PERCEPCAO DA PARENTALIDADE DE PAIS DE CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA - (TEA)

Thalyta da Silva Xavier Farias?
Jéssica Queiroga de Oliveira?

RESUMO

A presente pesquisa objetivou compreender a percepcao de pais de criangas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) acerca da parentalidade. Nessa perspectiva visa descrever as
representacdes e caracteristicas da parentalidade; identificar as implicagcdes psicossociais em
decorréncia da condicdo atipica, verificar o nivel de informacGes e acesso que estes pais tém,
no que tange aos servigos de seguranca social e tratamentos médicos e psicoldgicos disponiveis
para pessoas com autismo. A pesquisa foi realizada com sete pais de criancas com TEA que
frequentam regularmente uma Instituicdo de Assisténcia Social, localizada no municipio de
Juazeiro do Norte-CE. Para tanto, foi realizada uma pesquisa de campo de cunho qualitativo,
de natureza basica descritiva. Os participantes responderam um questionario sociodemografico
e uma entrevista semiestruturada individual. Os resultados mostraram que para as maes atipicas
h& uma sobrecarga fisica, emocional e psicoldgica que perpassa a relacdo materna e suas
representacdes, resultantes das demandas de cuidados e peculiaridades do transtorno na crianca.
Além disso, os pais destacaram a necessidade de qualificagdo dos profissionais da area da
educacdo sobre o transtorno em questdo, bem como escassez de profissionais especializados,
voltados para a reabilitacdo de pessoas com TEA no SUS. Conclui-se que existem necessidades
de melhorias significativas nas politicas publicas e a¢des governamentais; maior atencao e
sensibilidade por parte do governo e da sociedade; melhorias no acolhimento, educacao
inclusiva, suporte a familia e maior disponibilidade de servicos multiprofissionais. Essas
mudancas sdo vistas como fundamentais para garantir um futuro oportuno e inclusivo para
criangas com TEA, promovendo o bem-estar e qualidade de vida das familias atipicas.

Palavras-chave: Crianca. Familia. Transtorno do Espectro Autista. Parentalidade.
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ABSTRACT

This research aimed to understand the perception of parents of children with Autism Spectrum
Disorder (ASD) about parenting. From this perspective, it aims to describe the representations
and characteristics of parenting; to identify the psychosocial implications of the atypical
condition, and to verify the level of information and access these parents have with regard to
social security services and the medical and psychological treatments available for people with
autism. The research was carried out with seven parents of children with ASD who regularly
attend a Social Assistance Institution located in the municipality of Juazeiro do Norte-CE. To
this end, a qualitative field study was carried out, of a basic descriptive nature. The participants
completed a sociodemographic questionnaire and an individual semi-structured interview. The
results show that for atypical mothers there is a physical, emotional and psychological overload
that permeates the maternal relationship and its representations, resulting from the care
demands and peculiarities of the child's disorder.In addition, parents highlighted the need for
education professionals to be qualified in the field of ASD, as well as the shortage of specialized
professionals focused on the rehabilitation of people with ASD in the SUS. The conclusion is
that there is a need for significant improvements in public policies and government actions;
greater attention and sensitivity on the part of government and society; improvements in
reception, inclusive education, family support and greater availability of multi-professional
services. These changes are seen as fundamental to guaranteeing a timely and inclusive future
for children with ASD, promoting the well-being and quality of life of atypical families.

Keywords: Child. Family.Autism spectrum Disorder.Parenting.



1 INTRODUCAO

Parentalidade, isto €, as relacGes de parentesco, responsabilidades e papéis sociais do
homem e da mulher, é construida por elementos privados e coletivos, envolvem desde aspectos
pessoais e subjetivos dos pais, quantos aspectos histéricos, sociais, culturais e juridicos, bem
como singularidades de cada crianga envolvida no seio da familia. Por tanto o exercicio da
parentalidade carrega uma medida de complexidade e instabilidade (Moro, 2015). Ademais,
devem-se considerar aspectos inerentes a participacdo paterna e materna no cuidado dos filhos,
as influéncias sociais, culturais e historicas nos papéis sociais exercidos por ambos dentro da
estrutura familiar na contemporaneidade (Moro, 2005, Borsa; Nunes, 2011; American
Psichiatric Association, 2014).

Para compreender as relacfes de parentesco da contemporaneidade deve-se considerar
as mudancas que ocorreram na instituicdo familiar ao longo da historia e que atravessaram 0s
aspectos simbdlicos e as relacdes dentro dessa estrutura ao longo do tempo. E sabido que até o
século XVIII os casamentos eram firmados baseando-se em uma perspectiva de patrimonio
familiar, apds a influéncia do iluminismo a unido entre homens e mulheres passou a ter
influéncia do amor e romance, e a partir de 1960 a familia passou a se caracterizar como uma
relacdo entre duas pessoas que partilham o interesse de relacionar-se intima e sexualmente.
Concomitantemente, a relacdo entre pais e filhos foi marcada por influéncias histéricas, sociais
e culturais (Zorning, 2010, Moro, 2005, Borsa; Nunes 2011).

A familia, segundo a teoria sistémica, é o todo, constituida por pai, mae, filhos e outros,
compdem um processo de retroalimentacdo interdependente e complementar. Um dos conceitos
da teoria sistémica familiar aponta para a nogéo de retroalimentacao, isto é, “reciprocidade dos
fatores causais, e que nos diz que cada produto output de um sistema € um novo aporte input a
este mesmo sistema, com o que inevitavelmente o modifica e o transforma” (Burdi; Melo, 2004,
p.31).

Desse modo, em se tratando de familia atipica, isto €, uma familia que apresenta em sua
composicdo uma crianga com necessidades especificas, deficiéncias, disturbios do
neurodesenvolvimento ou condi¢@es médicas crénicas, enfrentam desafios Unicos e exigéncias
adicionais em compara¢do com 0s pais de criangas neurotipica (Guckert; Belaunde, 2022).
Criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) podem apresentar comprometimento na
comunicacdo verbal e ndo verbal; prejuizos na reciprocidade social ou incapacidade no
desenvolvimento e manutencédo de relacionamentos; interesses, comportamentos ou atividades

restritivos e/ou repetitivos e estereotipados, bem como comorbidades em alguns casos, surgindo



entdo um desequilibrio, um desafio no processo de homeostasia familiar (American Psichiatric
Association, 2014).

O interesse pelo presente tema surgiu a partir da experiéncia da pesquisadora em um
estagio de psicologia com énfase em processos educacionais realizados na Associacao de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAE). O estégio teve duracdo de um ano, entre as atividades
executadas no campo foram realizados atendimentos individuais e grupais visando reabilitagdo
cognitiva e desenvolvimento de habilidades sociais de criancas, jovens e adultos com diferentes
deficiéncias fisicas e/ou transtornos, dentre estes, Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Sendo assim, no que diz respeito a relevancia da pesquisa, tendo em vista 0 aumento de
diagndsticos de TEA no Brasil e a escassez de pesquisas de natureza qualitativa sobre o tema
no contexto familiar, pode promover conhecimento acerca do tema para o0s participantes e para
a instituicdo de assisténcia social envolvida na pesquisa, bem como para estudantes e
profissionais de psicologia e comunidade geral, de forma a contribuir para a compreensdo a
respeito dos desafios envolvidos na dindmica familiar atipica e para incentivar politicas publicas
e acdes dentro das instituicdes com vistas a amortecer os impactos familiares advindos dessa
condicéo.

Diante disso, a presente pesquisa origina-se da seguinte problematica: Qual a
percepcdo que os pais de criangas com TEA tém sobre a parentalidade atipica? E é nessa
perspectiva que esse trabalho busca descrever quais sdo as representacdes e caracteristicas da
parentalidade atipica sob a perspectiva dos pais, identificar as implicacbes psicossociais
percebidas por eles em decorréncia desta condi¢cdo, bem como verificar o nivel de informacgtes
e acesso que os pais/mées tém no que se refere aos servicos de seguranca social, tratamentos

médicos e psicoldgicos disponiveis para pessoas com autismo.

2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O percurso histérico aponta que o termo autismo foi utilizado em 1911, pelo psiquiatra
suico Eugen Bleuler associado a pacientes com esquizofrenias e pelo austriaco Leo Kanner que
também contribuiu para a construcao do conceito do que é denominado hoje de autismo quando
em 1943 iniciou pesquisas com criangas que apresentavam comportamentos considerados
peculiares e estranhos, essas criangas apresentavam relevantes dificuldades nas relagdes com

outros individuos. Leo Kanner descreveu o quadro clinico como distarbios autisticos do contato



afetivo, contudo, diferente de Bleuler, Leo Kanner distanciava este termo dos quadros de
esquizofrenia (Kanner, 1943 apud Stepanha, 2017, Rutter, 1978 apud Lins; Borsa, 2017).

Em 1987 o médico psiquiatra Michael Rutter apresentou os primeiros critérios para
definicdo do autismo: atraso e desvio social; problemas de comunicacdo; comportamentos
incomuns; e inicio dos sintomas antes dos 36 meses de idade. A partir de 1980 o transtorno foi
incluido no Manual diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM- 111) e titulado
como autismo infantil, compondo assim uma classe de transtornos chamados de transtornos
invasivos do desenvolvimento (Stepanha, 2017).

No DSM 1V o “autismo infantil” passou a ser denominado como transtorno autista,
sendo classificado entre os transtornos invasivos do desenvolvimento, assim como, o transtorno
de Rett, sindrome de Asperger, Transtorno desintegrativo da infancia e transtornos invasivos
do desenvolvimento sem outras especificacdes. Durante 0s anos seguintes surgiram discussdes
e hipbteses com o intuito de compreender a etiologia do autismo, dessa forma, levantaram-se
hipoteses de psicose; problemas psicoldgicos ou distirbios causados pela interagdo de criancas
com mdes ndo responsivas (Lins; Borsa, 2017).

Os estudos indicaram que o autismo é um transtorno do neurodesenvolvimento,
caracterizado por um desvio, ndo um atraso, no processo de desenvolvimento, diferenciando-o
de outros transtornos. A terminologia "transtorno do espectro autista” (TEA) foi estabelecida a
partir da 5% edicdo do DSM-V (Lampreia; Lima, 2011, apud Lins; Borsa, 2017). Essa definicao
levou em conta a heterogeneidade dos sintomas e 0s niveis de comprometimento ou suporte no
autismo, o que contribui para uma deteccdo mais precisa no diagnostico e para a definicao de
metas e intervengOes nos tratamentos (Brasil, 2022; Brasil, 2014).

Desse modo, o autismo pode ser classificado em trés niveis: nivel de suporte I, nivel se
suporte Il e nivel de suporte Ill, apresenta variacdo tanto na funcionalidade quanto na
sintomatologia apresentada. Nos trés niveis a pessoa com TEA necessita de suporte, no entanto
no nivel Il requer apoio substancial devido aos déficits graves tanto na comunicagéo verbal e
ndo verbal, assim como inflexibilidade e padrdes repetitivos de atividade e interesses e ou
comportamentos que interferem significativamente nas interacdes afetando assim Vvarios
contextos; e no nivel Il requer suporte ainda mais considerdvel, devido ao grau de
comprometimento severo na comunicacdo, na flexibilidade e na responsividade as aberturas
sociais (APA, 2013).

Vale ressaltar que os transtornos do neurodesenvolvimento se manifestam durante o
periodo da infincia, sendo “caracterizados por déficits no desenvolvimento que acarretam

prejuizos no funcionamento pessoal, social, académico e profissional”, quando detectados



precocemente possibilita o tratamento precoce amenizando prejuizos secundarios advindos da
condigéo (APA, 2014, p.31).

Conforme 0 DSM V os critérios diagnosticos do TEA, sao:

Déficits persistentes na comunicacdo social e na interacdo social em multiplos
contextos][...JPadrBes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades[...]Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do
desenvolvimento (mas podem ndo se tornar plenamente manifestos até que as demandas
sociais excedam as capacidades limitadas ou podem ser mascarados por estratégias
aprendidas mais tarde na vida).Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo
no funcionamento social, profissional ou em outras areas importantes da vida do
individuo no presente. Essas perturbagdes ndo sdo mais bem explicadas por deficiéncia
intelectual (transtorno do desenvolvimento intelectual) ou por atraso global do
desenvolvimento. Deficiéncia intelectual ou transtorno do espectro autista costumam
ser comérbidos (APA, 2014, p.50).

Segundo APA (2013), o Transtorno do Espectro Autista atinge cerca de 70 milhdes de
pessoas da populacdo mundial. Nascimento (2023, Apud Maenner et al., 2021) afirma que 0s
dados disponibilizados pelos Centros de Controle e Prevencdo de Doengas (CDC) dos Estados
Unidos, apontam que a incidéncia estimada de criangas com autismo € de aproximadamente
uma em cada 54 criancas, fato esse que tem sido atribuido ao rastreio e diagndsticos mais
efetivos dos casos, ou devido ao fato da avalia¢do pautada no DSM V ter proporcionado amplas
possibilidades, ocasionando diagnosticos equivocados de TEA por profissionais (Stephania,
2017).

Conforme a Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS, 2021) uma em cada 160
criancas tém o transtorno do Espectro Autista com maior frequéncia em pessoas do sexo
masculino, vale ressaltar que as discussdes mais frequentes e os dados estatisticos tém sido
apontados como resultados decorrentes de maior conscientizacdo, acessos aos Servigos e

aplicacdo de critérios precisos.

2.1.1 Rastreio e Avaliagdo diagndstica

Tem-se que, 0 processo de investigacdo do transtorno do espectro autista € composto
por dois niveis: o rastreamento e a avaliagdo diagnostica. A recomendacéo feita pela American
Academy of Pediatrics é que o rastreamento vise a identificacdo precoce na populacdo geral de
criancas com idade entre 18 e 24 meses de idade com risco de problemas no desenvolvimento,
que podem ser identificadas por profissionais da satde durante as consultas médicas de rotinas

e durante os periodos de vacinacao ainda no atendimento de satde primaria. Outra maneira de



identificacdo precoce é nos espacgos educacionais, nas escolas, pelos professores, considerando
que neste ambiente as criangas sdo incentivadas e estimuladas ao desenvolvimento de varias
habilidades, dentre elas, socializacao, linguagem, comportamentos adaptativos (Brasil, 2022,
Lins; Borsa, 2017, Bonfim et al., 2020).

Durante o rastreamento devem-se levar em consideracdo duas dimensdes da anélise, a
primeira refere-se ao formato em que é realizado, e a segunda, aos niveis de instrumentos e
objetivos. Enquanto formato, o rastreamento é realizado através de coleta de informacGes sobre
a historia de vida da crianca atraves do relato do responsavel; de forma observacional onde a
crianga é inserida em determinados contextos; ou através de interagdes estruturadas. A segunda
dimensdo do rastreamento é classificada em dois niveis, no primeiro nivel tem a finalidade de
identificar as criancas com sinais de autismo na populacdo geral. O segundo nivel de
investigacdo do transtorno se da com o processo de diagndstico que demanda uma avaliagédo
com vista a distinguir criangas com autismo de criangas com outros transtornos do
neurodesenvolvimento (Ibanez et al., 2014 apud Lins; Borsa, 2017, Brasil, 2014).

A recomendacdo do Ministéerio da Saude aponta que o diagnéstico do TEA seja emitido,
a partir dos 3 anos de idade. Destarte, a avaliacdo diagndstica € realizada de maneira clinica, do
mesmo modo que no rastreamento nessa fase também séo realizadas entrevistas com pais e ou
responsaveis da crianca, bem como utilizacdo de instrumentos padronizados para auxiliar no
processo (Brasil, 2015).

Ademais, a pessoa com autismo pode manifestar comorbidades, condicdes médicas,
genéticas, ou outros transtornos do neurodesenvolvimento, tais como deficiéncia intelectual e
comprometimento na linguagem. Diante da complexidade apresentada no transtorno, bem
como niveis de comprometimento e suporte que varia de individuo para individuo, recomenda-
se que o diagndstico seja realizado de forma inter e multidisciplinar, e que a equipe seja
composta pelo menos por um psiquiatra e ou, neurologista e ou pediatra e psicologo e
fonoaudiodlogo para a formulagdo de um diagnoéstico diferencial, contribuindo assim para o
delineamento das intervengdes e encaminhamentos (Brasil, 2014).

O termo espectro é empregado pelo fato de que o quadro clinico apresenta variagGes
tanto em sintomas, quanto em gravidade entre os individuos, podendo afetar categorias distintas
como deficiéncia intelectual, linguagem, distirbios alimentares e do sono, entre outros.
Ademais, podem apresentar alteracdes quanto as dificuldades e niveis de suporte ao longo do
tempo, seja por ocasido do tratamento ou pela mudanga devido ao processo de maturagao, isto

é, mudangas decorrentes da adolescéncia e vida adulta (Brasil, 2022).
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Segundo o Ministério da Salde, apesar de haver subnotificagdo de dados
epidemiologicos sobre o TEA no Pais, o Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais
Anisio Teixeira (Inep) identificou um aumento de cerca de 37% entre 0s anos 2017 e 2018 no
numero de pessoas com TEA matriculados em escolas regulares no Pais, os resultados da
pesquisa sugerem que essa notificacdo se deu em virtude da Lei N° 13.861 sancionada em 2019
que tornou obrigatoria a inclusdo dos dados de pessoas com TEA nos censos demogréficos
(Brasil, 2022).

Segundo a mesma fonte, uma revisao sistematica realizada recentemente constatou que
had uma diferenca quanto a proporcdo de diagnoéstico de TEA entre homens e mulheres,
pontuando uma maior prevaléncia entre homens. Vale ressaltar que apesar da possibilidade de
identificar sinais e sintomas de TEA entre 0s 6 e 18 meses de idade, geralmente o diagndstico
varia entre 31 e 234 meses. Diante disso, a seguir serdo apresentados alguns temas e implicacdes

relevantes do contexto da parentalidade atipica.

2.2 PARENTALIDADE

A parentalidade, isto €, as relagdes de parentesco, responsabilidades e papéis sociais do
homem e da mulher, é construida por elementos privados e coletivos, envolvem desde aspectos
pessoais e subjetivos dos pais, quantos aspectos histéricos, sociais, culturais e juridicos, bem
como singularidades de cada crianca envolvida no seio da familia. Por tanto, o exercicio da
parentalidade carrega uma medida de complexidade e instabilidade (Moro, 2005, Borsa; Nunes,
2011).

O conceito de retroalimentacdo segundo a teoria sistémica familiar aponta para a nogao
de retroalimentacdo ou reciprocidade dos fatores causais, considerando que “cada produto
output de um sistema € um novo aporte input a este mesmo sistema, com o que inevitavelmente
o modifica e o transforma”. A retroalimentacdo ou feedback pode se da de forma positiva ou
negativa, caracterizando-se pela predisposi¢éo para mudangas ou pela busca por promogéo de
homeostase ou “equilibrio” respectivamente. Nessa perspectiva compreende-se que 0S
componentes do grupo familiar se relacionam e inevitavelmente se modificam e se transformam
constantemente através de seus comportamentos, pensamentos e representacoes, independente
da hierarquia geracional familiar (Burdi; Melo, 2004, p.31).

A familia tem subdivisdes ou subsistemas em sua estrutura, estas sdo: conjugal, parental
e fraternal. Regras ou fronteiras podem delimitar quem e como pode participar de cada um

desses sistemas, tais fronteiras sdo classificadas em rigidas, nitidas ou emaranhadas. Quando



11

essas regras ndo sdo claras a familia pode ser caracterizada como demasiado envolvida ou
superprotetora. Diante disso é notdrio que alteracdes em uma desses subsistemas reverberam
nos demais subsistemas, conforme pontuado anteriormente (Minuchin, 1990 apud Santeli,
2020).

Vale salientar que na historia ocidental prevaleceu ao longo dos anos 0 modelo familiar
nuclear, que apresenta uma visdo de patriarcado e monogamia, constituida por pai, mae e filhos.
A configuracdo familiar foi marcada historicamente por trés tipos de relagdes: relacdo entre
casal, filiacdo e consanguinidade onde o homem ocupou lugar como principal autoridade e
detentor de um papel elevado hierarquicamente, enquanto para a mulher, reservado o papel
principal direcionado aos cuidados com a prole e com o lar. Devido as influéncias sociais,
politicas e religiosas sobre os papéis do homem e da mulher no imaginario social as
responsabilidades voltadas ao cuidado e interacdes com os filhos foram condicionados
prioritariamente a figura feminina, com isso, a qualidade das relagdes entre pais e filhos/ mées
e filhos foi influenciada quantitativa e qualitativamente (Silva, 2005, Silva; Piccinini, 2007).

Além disso, pesquisas sobre o desenvolvimento infantil realizadas na década de 90
atribuiram énfase a relacdo entre mae e filho, pontuando maior relevancia entre as relacdes
mades e filhos (as) bebés em comparacao a relacdo entre pais e filhos (as) bebés, por exemplo.
Constatou-se que o tipo de vinculo estabelecido entre o bebé e a mée influencia aspectos
interpessoais em fases posteriores da vida da crianca, a exemplo do grau de autoconfiancga e
isolamento. Concluiu-se que uma mae psiquicamente saudavel ocupa “uma posi¢éo de oferecer
um ambiente suficientemente bom para o desenvolvimento das potencialidades inatas do bebé”,
Ou seja, repercutiu-se a ideia de que a méde ocupa um lugar determinante na salde ou doenca
psiquica da crianca, no entanto, ainda ha discussdes no que tange a essa presenca € amor
incondicional materno e a sobrecarga direcionada a mulher (Levandowski, 2001 apud Borsa;
Nunes, 2011; Zorning, 2010; Borsa; Nunes, 2011, p. 34).

E evidente que as transformagdes sociais em curso tém promovido mudancas na
dindmica familiar, contudo ainda hoje sob a influéncia do modelo patriarcal homens, mulheres
e filhos ocupam lugares e papéis sociais distintos, tais caracteristicas influenciam
significativamente as relagdes e os aspectos emocionais entre pais e filhos (Borsa;Nunes, 2011).

Nota-se que nos ultimos anos as pesquisas tém se ampliado gradativamente sobre a
paternidade ou envolvimento paterno e suas implicacfes, desse modo tém evidenciado a
relevancia da participacdo de ambos os responsaveis na historia de vida do individuo, bem como
seus impactos na satde emocional, psicolégica e implicagdes em dmbitos comportamentais e
sociais (Borsa; Nunes, 2011, Scavone, 2001 apud Souza, 2015, Guckert; Belaunde, 2022).
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2.3 PARENTALIDADE E SUAS IMPLICACOES NO CONTEXTO ATIPICO

A familia é base para o desenvolvimento global do individuo, desse modo, €
imprescindivel destacar as nuances da parentalidade dentro do contexto atipico, visto que a
insercdo de uma crianga promove modificagdes significativas na organizagdo e dinamica
familiar (Cunha et al., 2018).

No contexto de criancas atipicas, como aquelas com necessidades especiais,
deficiéncias, distdrbios do neurodesenvolvimento ou condi¢cbes médicas crbnicas, a
parentalidade pode se manifestar de maneira particularmente intensa. I1sso ocorre porque o0s pais
dessas criancas muitas vezes enfrentam desafios Unicos e exigéncias adicionais em comparacgéo
com os pais de criancas neurotipicas (Guckert; Belaunde, 2022).

Ademais, desafios atrelados a comunicacéo, interacdo social, inflexibilidade cognitiva,
estereotipias entre outros, além de apresentar dificuldades em desenvolver autonomia
necessitam de suporte diario que podem variar entre pequeno, médio e alto grau de suporte,
ocasionando interrupcdes e desestruturaces de algumas atividades de seu grupo familiar, que
consequentemente e frequentemente, necessitam fazer adaptagdes na rotina em funcéo dessa
crianca (Cunha et al., 2018).

Nesse contexto é notorio os impactos das desigualdades de género com relagdo as
funcBes parentais, pois frequentemente sdo as maes que renunciam carreiras profissionais e se
dedicam ao cuidado integral e educacdo dos filhos com deficiéncias. Segundo Guckert e
Belaunde (2022, p.1) através de uma pesquisa de revisdo bibliogréfica realizada em oito bases
de dados sobre os aspectos relacionados a sobrecarga do cuidador de uma crianga com 0

diagnostico de Transtorno do Espectro Autista, constatou-se que:

Os cuidadores sdo principalmente do género feminino, com idade média de 42 anos,
mais da metade possui algum diploma de formacéo, sendo esta formacéo de ensino
superior ou algum outro curso. Os cuidadores apresentam dificuldades com o0s
cuidados diarios com a crianga, dificuldade financeira e dificilmente possuem rede de
apoio.

Acrescente a isso 0 estigma e a pressdo enfrentados pelos pais em relacdo as expectativas
da sociedade sobre o que constitui um "bom" pai ou “boa” mée. Isso pode incluir pressdes para

atender a determinados padrGes de criacdo de filhos, alcancar marcos especificos de
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desenvolvimento infantil ou equilibrar com sucesso a vida familiar e profissional (Guckert;
Belaunde, 2022).

Pesquisas apontam também elevado estresse e tendéncia a depressdo
predominantemente nas maes de criangas com autismo em decorréncia da sobrecarga. Além de,
uma relacdo intrinseca entre as variaveis: estresse parental e qualidade da relagéo parental, pois
“ser pai de crianga ou jovem com autismo representa ter necessidades insatisfeitas que implicam
tanto no nivel pessoal quanto familiar” (Marques; Dixe 2011, p. 66, Guckert; Belaunde, 2022).

Outro fato a ser destacado € a busca por melhores condi¢6es educativas, intervencoes e
assisténcias médicas efetivas mediante aos sintomas e disfungdes apresentadas pelo(a) filho(a)
com autismo, dos quais sdo fontes de preocupacdes e desgaste fisico e emocional dos pais,
afetando consequentemente a dindmica familiar. Ademais, estudos apontaram que quanto maior
a necessidade percebida pelos pais maior o nivel de estresse, depressdo e ansiedade destes
(Marques; Dixe 2011; Chaim et al., 2019).

Entretanto, um aspecto que exerce suma importancia e influéncia diante das situagdes
de crise, € o0 aspecto psicossocial da familia, ou seja, quando a familia apresenta um bom
funcionamento manifesta coesdo e superacdo ou homeostasia, desse modo conseguem analisar
a situacdo, negociar diferencas e apresentar lagos emocionais fortes na medida do possivel,
familias com essas caracteristicas visam promover autonomia e independéncia dos membros da
familia (Marques; Dixe 2011).

2.4 ATENCAO E INTERVENCAO PSICOSSOCIAL DA CRIANCA E ADOLESCENTE
COM AUTISMO E FAMILIARES.

E sabido que a iniciativa e mobilizacdo de associacdes, familiares e comunidade em
conjunto com gestores e integrantes da atencdo psicossocial e da politica publica de saude
mental do Sistema Unico de Satde (SUS) com o intuito de manifestar omissdes do poder
publico concernentes a garantia de direitos e assisténcia social de criangas, adolescentes e
adultos com autismo, tém contribuido significativamente para conquistas alcancadas para o
publico em questdo (Oliveira et al., 2017).

Dentre estas ressalta-se, a homologagao da lei 12/764 que apresenta a “Politica Nacional
de Protecao dos Direitos da Pessoas com Transtorno do Espectro Autista” no qual institui como
diretrizes: a intersetorialidade no desenvolvimento das agdes e das politicas e no atendimento a
pessoas com o transtorno; participacdo da comunidade na formulacéo de politicas publicas,

controle social, acompanhamento e avaliacdo; atencdo integral, diagnostico precoce,
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atendimento multiprofissional, acesso a medicamentos e incentivo a formacao e capacitacdo de
profissionais, pais e cuidadores, bem como direitos e responsabilizacdo do poder publico no
que se refere a conscientizacao e informacgédo sobre o transtorno e suas implicacfes(Brasil,
2012).

A mesma lei institui direitos e acessos das pessoas com o transtorno, desde o cuidado e
protecdo integral e integrada, que reverbera em integridade fisica, moral, disponibilidade de
servicgos de saude precocemente, atendimento multidisciplinar, nutricional e medicamentosa,
assim como acesso a educacdo e moradia, previdéncia social e assisténcia social,
proporcionando assim possibilidades que contribuem para amenizar o impacto das
comorbidades, possibilidade de progndsticos positivos, e atenuar injusticas sociais das familias
afetadas (Brasil, 2012).

Ademais, com a formacdo da Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS) em 2011, que
compartilha dos principios e diretrizes do SUS, pessoas com TEA passaram a ser assistidas,
tendo como principais equipamentos designados para atendimento deste publico os Centros de
Atencdo Psicossocial (CAPS), mais especificamente os CAPSi. Os Centros de Atencdo
Psicossocial Infanto-juvenis (CAPSI), sdo equipamentos estratégicos para o atendimento de
criangas e adolescentes com problemas mentais e com TEA e tem por objetivo oferecer apoio
diario e integral em situacGes de sofrimentos psiquicos graves e persistentes (Rossi et al.,2018).
E um equipamento que contribui para a promogao de lagos e interagdes sociais de criangas e
adolescentes diagnosticados com o Transtorno (Franzoi et al., 2016).

Do mesmo modo, em 2013 o Ministério da salde sancionou dois documentos com
orientagdes que favorecem pessoas com TEA no Sistema Unico de Satide (SUS): as “Diretrizes
de Atengdo a Reabilitagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA)” e a “Linha
de Cuidado para a Atencdo as pessoas com Transtorno do Espectro Autista e suas familias na
Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Saude”, um documento atrela o autismo a
condic&o de deficiéncia e o outro a condigéo de transtorno mental, gerando assim, controversas
sobre 0 modo de tratamento e reabilitacdo, no entanto garantindo direitos e acessos antes nao
delimitados (Oliveira et al., 2017).

Segundo Cumim (2020) as familias ndo se sentiram favorecidas pela proposta de satde
mental na atual politica 0 que proporcionou movimentos e buscas por espagos com
especialidades de atendimento voltados a este publico. Diante disso, faz-se necessario ressaltar
as abordagens psicoldgicas utilizada no tratamento de criancas com TEA, dentre as quais

destaca-se a Analise Aplicada do Comportamento (ABA).
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De acordo com Camargo e Rispoli (2013), a Anélise do Comportamento Aplicada
(ABA) é uma das abordagens terapéuticas baseadas em evidéncias mais utilizados para o
tratamento do Transtorno do Espectro Autista (TEA), especialmente nos Estados Unidos e no
Canada. Este método se caracteriza pela analise do comportamento e das habilidades a serem
ajustadas, com intervenc0es estratégicas baseadas em objetivos continuamente avaliados. Sousa
et al. (2020) realizaram uma pesquisa exploratéria e transversal que identificou que pais de
criancas com TEA e profissionais da area percebem avancos significativos nas criancas que
recebem intervengdes por meio da ABA. Esses avancgos incluem melhorias em diversas areas
do desenvolvimento e o surgimento de comportamentos adaptativos, o que promove 0 bem-
estar e a qualidade de vida das criangas e suas familias.

Outra opcao para o tratamento do Transtorno do Espectro Autista se da com o uso do
Cannabis Medicinal, sua composi¢do auxilia no gerenciamento de sintomas, como ansiedade,
epilepsia, hiperatividade, agressividade entre outros, no entanto segundo Almeida et al., (2021)
h& um desafio de aplicacdo da garantia de acessibilidade a esses tratamentos.

Ademais, algumas intervencdes que também sdo utilizadas no tratamento do TEA,
compreendem terapia ocupacional, desenvolvimento de programas educacionais planejados de
acordo com as necessidades e singularidades de cada individuo, terapia da fala e da linguagem
e treinamento de habilidades dos pais. As intervengdes variam e se ajustam conforme as
necessidades e atores envolvidos no tratamento entre estes, pais, cuidadores, profissionais da
salde (Brasil, 2022, Secretaria de Saude, 2023, OPAS, 2021).

3 METODOLOGIA

3.1 TIPO DE PESQUISA

O presente estudo corresponde a uma pesquisa de campo, de natureza basica descritiva
apresenta natureza de dados, qualitativa. Compreendendo que a teoria ndo é algo cristalizada,
mas um ponto de partida para dar novos significados sucedeu-se para efeitos deste estudo, a
efetivacdo de uma pesquisa de campo, cujo proposito se caracterizou em adquirir informacoes

e compreensdes acerca de um deliberado problema (Gonzélez Rey, 2011, Gil, 2002).
3.2 PARTICIPANTES E LOCAL DA PESQUISA

Para os fins do tocante estudo, estimou-se uma amostra por conveniéncia, néo-

probabilistica, composta por 7 pais de criangas com Transtorno do Espectro Autista atendidos
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em uma Instituicdo de Assisténcia Social, localizada no municipio de Juazeiro do Norte-CE. A
participacdo dos pais sucedeu-se de forma voluntaria, através de convite prévio para
participacdo da pesquisa.

No que se refere aos critérios de incluséo, os participantes deveriam apresentar idade
acima de 18 anos, ter filhos (as) com diagndstico de TEA com faixa etéria entre 03 e 12 anos
que frequentam a instituicdo, com disponibilidade e estabilidade fisica, emocional e psicolédgica
durante o periodo da coleta de dados, e concordar em participar voluntariamente da pesquisa.

Quanto aos critérios de exclusédo, qualquer participante que ndo atendesse aos critérios
de inclusdo, e que porventura apresentassem algum tipo de desconforto fisico ou emocional no
momento da aplicacdo e aqueles que depois do inicio da resolucdo dos questionarios optarem

por desistir da pesquisa.

3.3 COLETA DE DADOS

A coleta de dados se deu em duas etapas:1. Aplicacdo do questionario sociodemogréafico
com objetivo de analisar as caracteristicas pertinentes dos participantes; 2. entrevistas
semiestruturadas individuais, contendo dez perguntas voltadas a parentalidade atipica. O
questionario sociodemografico com objetivo de analisar as caracteristicas pertinentes dos
participantes como: escolaridade dos pais, estado civil, quantidade de filhos, quantidades de
familiares que residem com a crianca, condigio socioecondmica, idade e género (APENDICE
A).

A entrevista contendo dez perguntas norteadoras relacionadas as representacfes e
caracteristicas da parentalidade; implicacfes psicossociais percebidas pelos responsaveis em
decorréncia da rotina e demandas de cuidado da crian¢a, bem como perguntas que remetem as
informacBes e acessos que 0s pais tém no que tange aos servicos de seguranca social,
tratamentos médicos e psicologicos de criancas com TEA e rede de apoio aos cuidadores
(APENDICE B). Ap6s o preenchimento do questionario sociodemografico, a pesquisadora
realizou a entrevista contendo 10 perguntas. O processo levou em média 30 a 50 minutos. O
questionario sociodemogréafico foi aplicado na versdo caneta e papel preenchido de maneira

manual e individual, as entrevistas foram registradas por meio de gravacao de audios.

3.4 ANALISE DE DADOS

A andlise de dados ocorreu por intermédio da analise de contetdo segundo Bardin

(2011), considerando o material colhido durante a entrevista, visando a identificacdo dos
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nlcleos de sentido e compreens@es, na qual foi realizada em trés etapas: pré-analise, analise do
material e tratamento do resultado. Na primeira fase, pré-anélise, foi realizada a transcri¢éo da
entrevista, em seguida elaborado um conjunto de categorias ou unidades de andlises, seguido
de uma exploracdo do material e leitura detalhada do material, buscando identificar os
elementos e temas relevantes e recorrentes.

Na segunda fase, o material foi codificado e categorizado, com base nos elementos
identificados durante a exploracdo do material coletado, nesta fase foram atribuidos os
segmentos do texto de acordo com as categorias previamente definidas. Essas classificacOes
foram temadticas levando-se em consideracdo os objetivos da pesquisa. E por fim, durante o
tratamento e interpretacdo dos resultados, os dados foram analisados com vista a identificacdo

dos padrdes, relacoes e significados emergentes.

3.5 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi submetido e aprovado pelo comité de ética tendo sido aprovado sob o
nimero CAEE: 78349824.0.0000.5048. Considerando a RESOLUCAO N° 466, DE 12 DE
DEZEMBRO DE 2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS), que trata das especificidades
éticas das pesquisas nas Ciéncias Humanas e Sociais, respeitando e seguindo as exigéncias
éticas e cientificas regulamentadas, e a RESOLUCAO N° 510, DE 7 DE ABRIL DE 2016 que
trata do consentimento livre e esclarecido no art.15, que também estabelece diferentes
modalidades de registro, respeitando-se a maior diversidade possivel e legitima de formas de
interacdo com os participantes das pesquisas. Os procedimentos seguiram as diretrizes éticas,
apos assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o Termo de
Consentimento Pds-Esclarecido e termo de autorizagdo de uso voz e imagem, apos elucidacdo
e explicacBes relacionadas aos principios éticos, a garantia do anonimato, o direito a
participacdo voluntaria, bem como a possibilidade de desisténcia a qualquer momento, sem

ocasionar qualquer 6nus e/ou prejuizo ao estudo.



4 RESULTADOS E DISCUSSAO

QUADRO 01:Caracterizacdo sociodemografica dos participantes.
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PARTICIPANTE IDADE SEXO ESCOLARIDADE | IDADE SEXD CLASSIFICACAD
0o Do Do DA DA Da
PARTICIPANTE | PARTICIPANTE| PBARTICIPANTE | CRIANCA | CRIANCA CRIAMNCA
MA
PROLE
Pl 23 ANOS EEMINING ENSING 4 ANDS | MASCULING | FILHO UNICD
SUPERIOR
INCOMPLETD
P2 48 ANOS MASCULIND ENSIND 11 AMNDS | MASCULIND 1*
FUNDAMENTAL
INCORPLETO
P3 30 AMNOS FEMIMNING | EMSING MEDIO| 4 ANOS | MASCULING| FILHO UNICO
P4 36 ANOS FEMINING | EMSING MEDIO|  5ANDS | MASCULIND &
PS5 27 ANOS FEMININD ENSING TANOS | MASCULIND r
FUNDAMENTAL
INCOMPLETOD
P& | 47 anos FERININD ENSINDG | GANOS | FEMINING 3
FLINDARENTAL
P7 42 ANOS FEMINIMND EMNSIND SANOS | FEMIMIND >
SUPERIOR

Fonte: O autor.

O resultado a seguir foi constituido por 7 entrevistas. Compostos por 6 participantes do
sexo feminino e 1 participante do sexo masculino, a idade entre estes teve variacdo média entre
23 a 47 anos. ldentificou-se entre os filhos dos participantes 2 criancas do sexo feminino e 5
criancas do sexo masculino com TEA, corroborando com resultados ja existentes em que se
constata maior prevaléncia do transtorno em pessoas do sexo masculino.

O conteudo obtido foi categorizado em 5 classes: Categoria 1 - Rotina exaustivas e
renuncias das maes de criangcas com TEA, Categoria 2 - Rela¢do materna/Paterna; Categoria 3
- Implicagbes psicossociais; Categoria 4 - Percepcdo sobre atendimentos e intervencdes dos
profissionais; Categoria 5-Expectativas e criticas sobre as politicas publicas e acGes

governamentais.

Categoria 1 - Rotina exaustiva e renncias das mées de criancas com TEA

Nessa categoria foram abordadas as dificuldades e demandas das mées de criangas com
TEA, desde a rotina intensa, as renincias e em alguns casos auséncia de rede de apoio. "Por
mais que eu ainda viva com o pai dele, mas ele trabalha o dia todo entdo a carga é mais pra mim

[...] minha mée ndo aceita, ela diz que é frescura [...] uma sobrecarga” (P.1). "Tenho que sair
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mais cedo de casa para pegar 0nibus, o 6nibus demora muito [...] chego em casa quase 18:00hs
por causa da demora do Onibus™ (P.2). "Tudo sou eu [...] N&o tenho rede de apoio, ela ndo fica
com ninguém [...] quando ela esta na escola é que tenho tempo. SO Deus e eu" (P.3)”. “Quem
sabe é a mae, eu t0 vindo agora porque estou de férias, mas quem ta por dentro é a mae mesmo”
(P.2).

Observou-se que a demanda de cuidados, desde alimentacéo, higiene e consultas com
especialistas multidisciplinares, e atividades extras, sdo abarcadas predominantemente pela
figura materna, fato sinalizado também na pesquisa de Guckert e Belaunde (2022) que aponta
prevaléncia de pessoas do género feminino como cuidador principal e constata a sobrecarga
materna.

Criancas com TEA, apresentam necessidade de maior cuidado e atencdo. Além disso,
percebeu-se que a maioria das maes ndo tém rede de apoio e para aquelas que tém suporte, o
mesmo é condicionado a um periodo curto de tempo, o que faz com que essas mulheres tenham
pouco tempo para si mesmas. Os relatos destacam a sobrecarga enfrentada pelas mées, que
assumem a maioria das responsabilidades relacionadas aos cuidados diarios de seus filhos com
TEA. A auséncia de uma rede de apoio ou a presenca de uma rede limitada contribui
significativamente para essa exaustdo que resulta, em sua maioria, em abdicacdo de planos
pessoais e profissionais conforme a fala das participantes “sobrecarga [..]JEu estudava, eu
tranquei eu fazia faculdade e tranquei esse ano pra me dedicar mais a ele” (P.1). “Tem casos
que eu saio com ele e tem casos que eu ndo vou” (P.4), até a falta de tempo pessoal, é

evidenciada pela fala da participante 1."Sé tenho tempo pra mim quando vou dormir".

Categoria 2 - Relagdo materna/paterna

Essa categoria mostra que a relacdo materna/paterna € perpassada pelas peculiaridades
das caracteristicas do Espectro, no sentido de que ao falar sobre a relacdo com os filhos, os pais
citaram os sintomas do TEA que permeiam e afetam a rela¢do no cotidiano. "Dificultoso na
maioria das vezes, porque ele ndo fala ainda [...] depende do dia" (P.1). "Complicada por conta
da avo e da tia que se metem bastante [...] eu j& tenho mais controle” (P.2). "Boa relacéo,
puxado, mas € um dom, um presente de Deus" (P.5).

As falas revelam uma gama de experiéncias, variando de desafios relacionados a
comunicacdo e comportamento a sentimentos de satisfacdo e proposito. A variabilidade no
comportamento das criangas com TEA, como mencionado pela Participante 1, afeta

diretamente a dindmica familiar. Tal afetamento se d& porque as relacfes da parentalidade estdo
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entrelacadas por um processo de reciprocidade dos fatores causais, onde cada elemento desse
sistema € um aporte que inevitavelmente modifica e transforma o sistema (Burdi; Melo, 2004).

Do mesmo modo, o envolvimento de outros membros da familia, como avos e tias, pode
tanto ajudar conforme apontado por Guckert e Belaunde (2022) quanto complicar a gestdo do
comportamento da crianga, como observado pela Participante 3. A percepcao positiva de alguns
pais sobre a relagdo com seus filhos, como expresso pela Participante 5, ressalta a resiliéncia e

a capacidade de encontrar significado e alegria no cuidado diario

Categoria 3 - ImplicacGes Psicossociais

Nessa classe 0s participantes citaram experiéncias que envolvem interacdes sociais,
ambientais e de aquisicdo de conhecimento em que as criangas foram inseridas e o afetamento
emocional e psicologico dos pais frente a incompreensoes, vivéncias e exclusdes. "Ele meio
que foi excluido da escola [...] Influencia mais psicologicamente do que fisica [...] tem dia que
eu choro [...] voltei a ir pra missa se ndo tiver uma fé" (P.1). "O povo gosta de soltar bombas
fogos, isso pra ele é um martirio [...] sensibilidade auditiva extrema™ (P.3). "Ja teve professora
do meu filho que eu notava que excluia ele dos outros alunos [...] é pra ter a inclusao” (P.4).

Os relatos dos participantes destacam as dificuldades enfrentadas em ambientes sociais
e educacionais. A exclusdo social e a falta de compreensdo por parte de outras criangas e
profissionais da educacdo contribuem para o estresse emocional dos pais, como mencionado
pela Participante 1. As dificuldades relacionadas a sensibilidade auditiva exacerbada, como
descrito pela Participante 3, ilustram os desafios ambientais especificos enfrentados pelas
criancas com TEA. A falta de inclusdo efetiva nas escolas, apontada pela Participante 4, revela

uma lacuna na implementacao de politicas significativas de incluséo.

Categoria 4 - Percepcao sobre atendimentos e intervengdes dos profissionais

Nos relatos abaixo, os participantes citaram percepcdes e aprendizados adquiridos
mediante vivéncias nas instituicdes durante as consultas, palestras, interacdes e instrucdes que
receberam de profissionais referentes aos cuidados e intervencdes. "O manejo dos profissionais
dessa instituicdo € qualificado [...] aprendi tudo aqui™ (P.2). "A questdo da fala dele t& mais
comunicativo [...] o jeito delas conversarem com ele" (P.5). "Quando o autismo é leve nédo é

pra ficar tranquila porque o leve pode progredir” (P.6).
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Os relatos apontaram que h& uma interagdo positiva entre os participantes e
profissionais, alguns participantes pontuaram intervencées e instrugdes que para eles séo
relevantes no dia a dia. Essa participacdo da familia no processo com a equipe também foi
apontado por Gomes et al., (2023) como significativo tendo em vista que é essencial e torna o
tratamento mais eficaz contribuindo para o desenvolvimento, autonomia e progndéstico da
crianca. A confianga nos profissionais e a aprendizagem adquirida, como mencionado pela
Participante 2, sdo fundamentais para 0 manejo eficaz do TEA. No entanto, ha também
preocupacOes sobre a progressdo do autismo, destacadas pela Participante 6, que refletem a
ansiedade dos pais em relagdo ao futuro desenvolvimento de seus filhos, tais preocupagdes séo
pertinentes a considerar que € reconhecido o fato de que a identificacdo e intervengdo precoces

promovem melhoras significativas no prognostico da crianca com TEA (Bonfim et al., 2020)

Categoria 5 - Expectativas e criticas sobre as politicas publicas e a¢cbes governamentais

Nessa categoria 0s participantes relataram suas concepcdes sobre as acdes
governamentais e politicas publicas baseadas em experiéncias durante a procura por
atendimentos especializados, busca por informacbes, bem como percep¢des que tiveram
durante as consultas e intervenc¢des. "Ta dando muito trabalho conseguir a fono [...] remédio eu
pegava no CAPSI" (P.4). "Demorou muito, essa histdria de procurar um especialista [...] foi
passado pela neuropediatra [...] para ter essa assisténcia” (P.6). Os relatos destacam a
insatisfacdo dos participantes em acessar profissionais como fonoaudiologos e neuropediatras,
mencionada pelos Participantes 4 e 6, € uma preocupacdo recorrente.

“E uma coisa que ninguém da muita atencio se a pessoa for olhar na realidade vocé vé
pelas escolas falam que esta adaptada pra receber esse tipo de crianca e ndo ta” (P.6). Ter
acolhimento nas escolas, ter pessoas mais treinadas, ter pessoas mais qualificadas” (P.4) Os
participantes reconhecem avancos nas politicas publicas, mas enfatizam a necessidade de
melhorias significativas na incluséo escolar e na capacitacdo de profissionais, como indicado

pela fala do Participante 6 sobre a falta de adaptacéo real das escolas.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Com base nos resultados desta pesquisa e em consonancia com estudos sobre o
Transtorno do Espectro Autista (TEA), incluindo rastreio, diagnostico, avaliacfes, tratamentos

e implicagdes nos contextos familiares e intervengdes psicossociais, observa-se que maes de
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criangas com TEA enfrentam uma carga adicional de responsabilidade em relacdo a
representacdo da maternidade. A rotina dessas maes é adaptada aos cuidados especificos
exigidos pelas criancas com TEA, cujas caracteristicas variadas, como a falta de fala ou
comportamentos agressivos, afetam significativamente as emocdes e o dia a dia familiar. Essa
dindmica pode ser descrita como desafiadora e complexa, resultando em sobrecarga emocional,
fisica e psicoldgica, especialmente para as mées, que muitas vezes sacrificam suas proprias
interacdes sociais e profissionais.

Reconhecem os impactos psicossociais das interacdes sociais desde a infancia até fases
posteriores da vida da criangca com TEA. Durante as entrevistas, as maes expressaram emocoes
negativas, como desmotivacdo e tristeza, em resposta as dificuldades enfrentadas. Embora haja
avancos legais em relacdo aos direitos das pessoas com TEA, como destacado pelos
participantes, a efetivacdo desses direitos é desafiadora e requer mudancas sociais
significativas. Isso inclui conscientizacdo, empatia e sensibilidade da comunidade, acesso a
educacéo inclusiva de qualidade e servigos multiprofissionais ampliados.

Notou-se também, o reconhecimento de avancos referentes a direitos estabelecidos em
lei, no entanto destacaram a efetivacdo das mesmas, desde a necessidade de mudancas na
sociedade quanto com relacdo ao acesso a educacdo de qualidade, com profissionais com
capacidade teérica e pratica na area da educacdo inclusiva. Os pais desejam melhoria na
qualidade do ensino pois percebem que existem lacunas na formacdo dos professores e
cuidadores com relacdo a intervencdes e metodologia adequadas, bem como espacos de
qualidade para eles, tendo em vista que esses pais geram expectativas sobre o futuro profissional
e pessoal dos filhos ainda que destaquem ser um desafio.

Os filhos dos participantes sdo assistidos por uma instituicdo que oferece atendimento
multidisciplinar, no entanto, identificam escassez de profissionais de algumas especialidades
necessarias para o atendimento integral que se faz extremamente necessarios para o tratamento
do TEA. Além disso, é necessario considerar que o tratamento sO é possivel apos diagndstico,
e que o tratamento precoce possibilita prognosticos positivos e amenizacdo de comorbidades,
consequentemente promovem salde contribuindo no processo de homeostasia para a familia
como um todo.

Conclui-se que existem necessidade de melhorias significativas nas politicas publicas e
acOes governamentais voltadas para o atendimento de criangas com TEA. Apesar de
reconhecerem alguns avancos em termos de direitos estabelecidos em lei, h4 uma caréncia
evidente na efetivacao desses direitos. As principais criticas incluem a falta de acesso a servicos

especializados, como neuropediatras, psiquiatras e fonoaudiologos, essenciais para 0
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tratamento adequado do TEA. A escassez desses profissionais na rede publica gera atrasos no
diagndstico e no inicio do tratamento, 0 que pode impactar negativamente o desenvolvimento
das criancas. Os pais esperam uma maior atencdo e sensibilidade por parte do governo e da
sociedade, com melhorias no acolhimento e na educacao inclusiva, formacdo adequada para
professores e cuidadores, e maior disponibilidade de servigos multiprofissionais. Essas
mudangas séo vistas como fundamentais para garantir um futuro mais promissor e inclusivo

para as criancas com TEA, promovendo o bem-estar e a qualidade de vida das familias.
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6 APENDICES

APENDICE A - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Nome do pai(mae): 9° Qual o seu nivel de escolaridade?
Nome da crianca: ( )Ensino fundamental incompleto

( )Ensino Fundamental
1°Estado civil ( )Ensino médio incompleto
2°Género ( )Ensino médio
3° Quantos filhos vocé tem? (' )Ensino superior incompleto

4° Qual a idade do(a) (filho(a) que tem TEA? | ( )Ensino superior
5° Qual a posicdo que este filho ocupa na

prole? 10°Renda familiar

6° Qual a idade do pai? ( )Até 1000,00

7° Qual a idade da mae? () Entre 1000,00 e 2500,00
8° Quantas pessoas residem na mesma casa [ ( )Entre 2500,00 a 3500,00
que a crianca? ( )Acima de 4000,00

Fonte: O autor.

APENDICE B - ENTREVISTA

1) Como vocé descreveria sua relacdo materna/paterna com o (a) filho(a) que tem autismo?

2) Descreva a rotina de cuidados diarios, e tratamentos médicos e psicoldgicos do(a) seu (sua) filho(a)?

3) Vocé acredita que o cotidiano e demandas de cuidados voltadas para seu filho influenciam no seu humor? Se
a resposta foi sim, responda em que grau: baixo () moderado( ) alto( )

4) Vocé acredita que o cotidiano e demandas de cuidados voltadas para seu filho influenciam na sua satde fisica
e ou psicologica? Se a resposta foi sim, responda em que grau: baixo ( ) moderado( ) alto( )

5) Vocé se descreveria como: estressado(a) ( )tranquilo () outro( )?

se a resposta for estressado(a), responda em qual grau de estresse vocé se percebe :baixo ( ) moderado ( ) alto(
).

6) Voceé se sente acolhida e ouvida pelas instituicbes que prestam servicos e atendimentos ao seu filho?

7) Vocé tem uma rede de apoio (familiares, amigos, esposo(a), ou outros pais com situacdes semelhantes) que
possa contar para ficar com seu(sua) filho(a) para ter um periodo de descanso?

8) O que vocé espera das politicas publicas e a¢des governamentais para a comunidade autista?

9) Quais os tipos de atendimentos profissionais que seu filho ja utilizou ou utiliza atualmente?

10) O que vocé deseja para o futuro do seu filho?

Fonte: O autor.




