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Resumo

Existem indicios do aumento da populac¢do diagnosticada com o Transtorno do Espectro Autista (TEA) no Brasil. Esses dados
apontam a relevancia de estudos referentes as dinamicas sociais e afetivas que circundam as experiéncias construidas a
partir do diagndstico, quer sejam dos préprios individuos diagnosticados, ou dos seus familiares e cuidadores. Objetivo:
analisar as experiéncias familiares de cuidadores que convivem com criancas diagnosticadas com o TEA. Método: trata-se de
uma pesquisa qualitativa, baseada em entrevistas semiestruturadas e observaces diretas no ambiente de coleta. A
amostragem seguiu a técnica "Bola de Neve", envolvendo nove cuidadoras, majoritariamente maes, que relataram suas
vivéncias desde a descoberta do diagndstico até o cotidiano do cuidado. Resultados: foram organizados em trés eixos: (1)
experiéncias psicossociais e familiares, evidenciando o impacto emocional e financeiro do diagndstico, além da sobrecarga
materna; (2) desafios no processo de descoberta do diagndstico, com relatos de choque e desinformacdo; e (3) percepcbes
sobre a Rede de saude, destacando dificuldades no acesso a terapias e a importancia do suporte psicolégico. Discussdo:
aponta a fragilidade da rede de apoio para os cuidadores, que frequentemente enfrentam abandono paterno e falta de
suporte social. Também ressalta a necessidade de politicas publicas que ampliem o acesso a terapias especializadas e
fortalegam o suporte emocional e informacional as familias. Conclusdo: O estudo conclui que a experiéncia do cuidador é
marcada por desafios, mas também por resiliéncia. Destaca a importancia de redes de apoio, capacitacdo profissional e
iniciativas que promovam um atendimento humanizado e continuo.

Palavras-chave: cuidadores; crianca; estrutura familiar; transtorno do espectro autista; servicos de reabilitacdo.
Abstract

There are signs of an increase in the population diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD) in Brazil. These data highlight
the relevance of studies regarding the social and emotional dynamics surrounding the experiences built from the diagnosis,
whether of the diagnosed individuals themselves, or their families and caregivers. Objective: To analyze the family experiences
of caregivers who live with children diagnosed with ASD. Method: This is a qualitative study based on semi-structured
interviews and direct observations in the collection environment. The sampling followed the "Snowball" technique, involving
nine caregivers, mostly mothers, who shared their experiences from the discovery of the diagnosis to the daily care routine.
Results: The findings were organized into three main axes: (1) psychosocial and family experiences, highlighting the emotional
and financial impact of the diagnosis, in addition to maternal overload; (2) challenges in the process of diagnosis discovery,
with reports of shock and misinformation; and (3) perceptions of the healthcare network, emphasizing difficulties in accessing
therapies and the importance of psychological support. Discussion: It highlights the fragility of the support network for
caregivers, who often face paternal abandonment and lack of social support. It also emphasizes the need for public policies
that expand access to specialized therapies and strengthen emotional and informational support for families. Conclusion: The
study concludes that the caregiver experience is marked by challenges but also resilience. It underscores the importance of
support networks, professional training, and initiatives that promote humanized and continuous care.

Keywords: caregivers; child; family structure; autism spectrum disorder; rehabilitation services.
Resumen

Existen indicios del aumento de la poblacion diagnosticada con el Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Brasil. Estos datos
resaltan la relevancia de los estudios sobre las dindmicas sociales y afectivas que rodean las experiencias construidas a partir
del diagndstico, ya sea de los propios individuos diagnosticados o de sus familiares y cuidadores. Objetivo: Analizar las
experiencias familiares de los cuidadores que conviven con nifios diagnosticados con TEA. Método: Se trata de un estudio
cualitativo, basado en entrevistas semiestructuradas y observaciones directas en el ambiente de recoleccion. El muestreo
siguid la técnica de "bola de nieve", involucrando a nueve cuidadores, en su mayoria madres, quienes compartieron sus
experiencias desde el descubrimiento del diagndstico hasta la rutina diaria de cuidado. Resultados: Los resultados se
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organizaron en tres ejes principales: (1) experiencias psicosociales y familiares, destacando el impacto emocional y financiero
del diagndstico, ademds de la sobrecarga materna; (2) desafios en el proceso de descubrimiento del diagndstico, con relatos
de shock e informacidn erronea;, y (3) percepciones sobre la red de salud, destacando las dificultades para acceder a terapias
y la importancia del apoyo psicoldgico. Discusién: Se sefiala la fragilidad de la red de apoyo para los cuidadores, que a menudo
enfrentan el abandono paterno y la falta de apoyo social. También se destaca la necesidad de politicas publicas que amplien
el acceso a terapias especializadas y fortalezcan el apoyo emocional e informativo para las familias. Conclusién: El estudio
concluye que la experiencia del cuidador estd marcada por desafios, pero también por resiliencia. Subraya la importancia de
las redes de apoyo, la capacitacion profesional y las iniciativas que promuevan una atencion humanizada y continua.

Palabras clave: cuidadores; nifio; estructura familiar; trastorno del espectro autista; servicios de rehabilitacion.
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1. Infroducgado

Uma em cada quarenta e quatro criangas em estados norte-americanos aos 8 anos tém chances de ter
desenvolvido o Transtorno do Espectro Autista (TEA), destacando que de 2018 a 2021 houve um aumento de 22% desta
populacdo segundo o Center of Disease Control and Prevention (2021). J& no Brasil, conforme o Ministério da Saude,
amparado por dados do Sistema de Informacdes Ambulatoriais (SIA), afirma que em 2021, 9,6 milhdes de pessoas
diagnosticadas com o Transtorno do Espectro Autista foram atendidas em ambulatérios da rede publica, dos quais, 4,1
milhdes sdo criancas de até 9 anos de idade (Brasil, 2022). O crescimento dos diagndsticos se deve, em parte, a
ampliacdo dos debates sobre o transtorno, a fim de garantir seus direitos sociais e politicos, favorecendo uma maior
valorizacdo de suas demandas, bem como, proporcionando uma melhor qualidade de vida (Almeida & Neves, 2020).
O presente estudo tem como objetivo analisar os relatos de experiéncias familiares de cuidadores que convivem com
criangas diagnosticadas com o Transtorno do Espectro Autista.

Na classificacdo do DSM-V-TR (2023), o Transtorno do Espectro Autista é um representante dos chamados
Transtornos do Neurodesenvolvimento que correspondem as alteracdes que se ddo no periodo de desenvolvimento do
individuo. Seus déficits variam desde limitacdes muito especificas na aprendizagem ou no controle de func¢des
executivas até prejuizos globais em habilidades sociais ou inteligéncia. Tais particularidades presentes no TEA também
se encontram referenciadas na Classificacdo Internacional de Doencas de Transtornos Mentais e de Comportamentos
(CID-10, 1997).

Em relatos cientificos, o diagndstico precoce é visto como um fator atenuante das dificuldades encontradas no
decorrer do desenvolvimento infantil. Isso é justificado pelo aumento dos beneficios da intervencdo de uma equipe
multidisciplinar responsavel por potencializar estimulos linguisticos, psicomotores e sociais (Mercado, 2022).
Corroborando com este pensamento, Pereira et al. (2021) enfatizam que é de grande importancia o fechamento do
diagndstico o quanto mais rapido possivel, pois assim possibilita uma diminuicdo das caracteristicas desadaptativas da
crianga por meio da estimulagdo precoce.

Ainda que a intervencdo terapéutica deva ser precoce, a adaptacdo, o cuidado familiar e a habilidade do
cuidador em gerenciar seu novo papel diante do bebé, ndo se dd de maneira abrupta. O cuidador é uma pessoa que
oferece cuidados a alguém que precisa, dedicando tempo e se empenhar para atender as necessidades basicas dessa
pessoa (Costa, Santos, & Santos, 2019). Alguns estudos afirmam que a maioria dos pais que recebem o diagndstico dos
filhos com TEA ndo possuem conhecimento sobre o transtorno, provocando assim, uma rea¢do ainda mais negativa
frente a essa questdo tdo delicada (Marques, Marques, & Maia, 2020). Ademais, os autores também enfatizam que o
vinculo entre o paciente e familia com o profissional no momento da revelacdao do diagndstico é considerado de suma
importancia, pois a depender da forma em que as informagdes serdo passadas, as mesmas podem repercutir
positivamente ou negativamente na forma como a familia ird lidar com a descoberta do transtorno. Faz-se, assim,
necessario tornar essa relacdo paciente e familia menos distante, garantindo que o ambiente no qual a informacéo é
transmitida seja acolhedor e que o profissional tenha uma postura ativa para que possa desencadear nos familiares.
(Marques, C. et al.., 2020).

As familias exercem influéncia mutua entre seus membros e o ambiente, sendo essenciais para a socializagdo
e mediacdo cultural (Carmo & Dos Santos, 2019). No contexto do TEA, elas podem contribuir positivamente para o
desenvolvimento identitario e social (Proenca, De Sousa & Da Silva, 2021). A inseguranca familiar diante do diagndstico
pode gerar desequilibrios emocionais e mudancas na dindmica familiar (Carter & McGoldrik, 1995; Passos & Kishimoto,
2022). Além disso, a adaptacdo ao diagndstico envolve desafios ocupacionais, financeiros e emocionais, com os pais
passando por estagios como impacto, negacao e luto, frequentemente acompanhados de sentimentos de inadequacdo
e melancolia (Costa, 2018) (Hilario, Azevedo, & Souza, 2021).

Apesar do aumento das pesquisas sobre TEA, hd uma escassez de estudos sobre a vivéncia das familias no
acompanhamento terapéutico. O sistema de salde brasileiro, tanto publico quanto privado, enfrenta dificuldades na
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absorcdo e continuidade do atendimento a pessoas com deficiéncia intelectual, gerando sobrecarga emocional e fisica
para as familias e criancas com TEA (Machado, Londero, & Pereira, 2018).

2. Método

Esta pesquisa consiste em um estudo narrativo, com abordagem qualitativa, realizado por meio de pesquisa
de campo. O método narrativo foi escolhido por possibilitar um mergulho aprofundado nas experiéncias pessoais dos
participantes, valorizando suas vivéncias e percep¢des. A utilizacdo de narrativas como instrumento de investigacdo e
método cientifico baseia-se na premissa de que cada individuo é sujeito de direitos, capaz de contar sua propria histdria
e refletir sobre ela de forma critica (Passeggi, Nascimento, & Oliveira, 2016). Alinhado a essa perspectiva, adota-se a
abordagem qualitativa como forma de tratar com maior sensibilidade e profundidade os dados subjetivos (Gil, 2019).
Complementarmente, foi realizada esta pesquisa de campo, com entrevistas semi-estruturadas e questiondrios
sociodemograficos, voltadas aos cuidadores de criancas com o TEA, junto a observac¢des diretas ndo participantes, com
énfase nas interagBes entre a crianca e seu cuidador dentro do contexto de espera para atendimentos no Centro
Especializado em Reabilitagdo- IV (CER-IV). A pesquisa foi realizada de agosto de 2024 a fevereiro de 2025.

Especificamente, este trabalho objetiva investigar os relatos sobre a dindmica familiar com criancas do
Transtorno Espectro Autista; Analisar cenas da crianca e seu familiar que frequentam o Centro Especializado em
Reabilitacdo IV; Analisar a experiéncia narrada a respeito do diagndstico de criancas com Transtorno do Espectro Autista;
Aplicar questiondrios sociodemograficos contextualizando a configuragdo familiar de criangas diagnosticadas com o
Transtorno do Espectro Autista.

Os participantes da pesquisa foram cuidadores principais, maiores de 18 anos, responsaveis por criangas
diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista que compdem o cenario de cuidado no CER-IV de um hospital de
referéncia em Recife-PE. Apds aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa (CAAE 78778624.3.0000.5201), os
participantes foram captados através de uma amostragem nao probabilistica de Bola de Neve. Esse estilo de captacéo,
normalmente, é utilizado quando se pretende estudar temdticas delicadas e quando ndo se é possivel determinar
previamente a quantidade de participantes. Para que essa amostragem ocorra, se contard com uma cadeia de
referéncia, a partir dos primeiros usudrios do servi¢co que aceitarem participar da pesquisa (Vinuto, 2014).

Os participantes foram selecionados a partir dos critérios de elegibilidade. Para atender aos critérios, o
cuidador deve ter no minimo 18 anos, ser membro da familia e assumir o papel principal de cuidado. Além disso, ndo
pode apresentar comprometimento cognitivo que dificulte a compreensdo de suas respostas. O cuidador deve
acompanhar uma crianca com diagndstico de TEA, que esteja ativa nas terapias do CER IV e possua laudo médico
confirmando o diagndstico.

Em seguida, foi explicado as cuidadoras os objetivos, riscos e beneficios associados a pesquisa, conforme
apresentado no Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A pesquisa seguiu os requisitos da Resolugdo
466/12 e, também, a Resolugdo 510/16 do Conselho Nacional de Sadde (CNS), guardando todos os documentos
adquiridos durante cinco anos. Vale mencionar que todos os cuidados necessarios foram tomados para garantir o sigilo
dos participantes, protegendo o anonimato, conforme o Termo de Confidencialidade. Também apresentamos a carta
de anuéncia, que se trata de uma autoriza¢do para que a pesquisa seja realizada no CER V.

Apds a apresentacdo dos termos, foi realizada a observacdo dos cuidadores nos ambientes disponibilizados
pelo CER IV. Em seguida, apresentamos o questiondrio sociodemografico ao familiar, e foi iniciado as entrevistas
semiestruturadas em profundidade com os mesmos. Para manter o sigilo dos entrevistados, foi utilizado nomes ficticios
(pedras preciosas) para os identificar. Foi considerado o fim da coleta de dados quando observado a saturacdo tedrica,
sendo ela quando ndo é visto elementos para aprofundar ou banalizar a pesquisa (Fontanella et al., 2011).

Esta pesquisa seguiu a analise de conteldo conforme proposta por Minayo (2014). Foram tratados os dados
presentes na transcricdo literal das entrevistas. Como também, foram analisadas as anotacdes feitas a partir das
observacdes em campo, inicialmente a partir da codificacdo dos dados consistindo no registro de passagens das
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transcri¢cdes que significam a mesma ideia. Apds esse momento, foi realizada a categorizacao dos dados e em seguida,
a andlise dos mesmos. A andlise também recorreu ao pensamento sistémico dialogando com os aspectos psicoldgicos
presentes nas tematicas.

3. Resultados

Durante o periodo da coleta de dados, as pesquisadoras realizaram um didrio de campo, no qual registraram
observacdes detalhadas sobre as interacGes entre os cuidadores e criancas com o TEA. Este didrio serviu como uma
ferramenta essencial para capturar nuances do comportamento parental, permitindo uma analise mais profunda das
dindmicas familiares. Além disso, as pesquisadoras documentaram situa¢des especificas que ilustravam os desafios
enfrentados pelos cuidadores, bem como as estratégias que utilizavam para gerenciar o comportamento das criancas.

Primeira observacgdo: Entre ter e ndo ter, como entreter? (periodo da manha)

Em um dos dias das entrevistas no CER IV, ao observar os cuidadores/responsaveis pelas criangas, percebi
comportamentos atenciosos por parte dos adultos. Em um dos casos, enquanto o filho tentava caminhar
de maneira autbnoma no corredor, a mde ndo o deixava andar sozinho, o seguia de perto, como se fosse a
sua sombra. Posicionando as mdos em volta da crianga como se ela fosse cair a qualguer momento. Por
outro lado, também era possivel observar comportamento de aparente falta de paciéncia das maes diante
dos choros e gritos ou da insisténcia dos filhos, que demonstravam pouca flexibilidade a espera, para serem
atendidos em suas consultas no CER IV. Em resposta, algumas maes apresentavam o comportamento de
entrega de celulares com videos para as criangas de uma forma prevalente.

A partir desta vivéncia, foi evidenciada a intensa dedicacdo dos cuidadores de criancas com TEA na sala de
espera do CER IV, destacando tanto a atencdo constante quanto os desafios enfrentados. Observou-se um
comportamento protetor por parte dos cuidadores, como no caso de uma mae que acompanhava de perto cada passo
do filho, garantindo sua seguranca. Este tipo de estilo parental conforme a literatura € recorrente em cuidadores ou
familiares de criangas com neuro diversidades (Nogueira, Da Silva Rusch, & Da Silva, 2021). Ao mesmo tempo, foi
perceptivel a dificuldade em lidar com a impaciéncia das criangas diante da espera, o que, em alguns casos, gerava
reacOes de irritacdo ou impaciéncia por parte das maes. Como estratégia para minimizar o estresse e manter as criangas
entretidas, era comum o uso de dispositivos eletrénicos, com a entrega de celulares exibindo videos. Esses aspectos
ressaltam a dualidade da experiéncia do cuidador, que equilibra zelo e desgaste emocional na rotina de
acompanhamento de criangas com TEA. Estudos destacam a importancia de capacitar cuidadores para manejar
comportamentos inadequados em criancas com TEA, utilizando outros métodos como videomodelagdo, instrucdo
escrita e role-play com feedback imediato. Essas estratégias tém se mostrado eficazes na melhoria das habilidades dos
cuidadores, permitindo-lhes lidar de forma mais adequada com os desafios comportamentais apresentados pelas
criangas (Guimaraes et al, 2018).

Segunda observagdo do corredor: A sala de espera e o tempo da espera (periodo da manha)

Chamou-se a aten¢do para uma mulher, aparente figura materna, junto a sua crianga. Ao ser beliscada pelo
filho que pedia para ir para casa, respondeu batendo nele. Entre as mulheres ali presentes, facilmente se
identificava mulheres cuidadoras com aparéncias cansadas, outras mulheres cuidadoras eram vistas
tentando ensinar e entreter as criangas, como organizando atividades, de piqueniques na grama, na area
externa do centro, durante o tempo de espera das consultas.
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O relato evidencia a sobrecarga emocional e fisica vivida por cuidadoras de criangas com TEA durante a espera
por atendimentos no centro de reabilitacdo. A reacdo agressiva de uma mae ao ser beliscada pelo filho sugere um
possivel esgotamento e dificuldades no manejo do comportamento da crianga, aspectos frequentemente associados
ao estresse parental em cuidadores de criangas com necessidades especiais (Nogueira et al., 2021).

Além disso, a observacdo de mulheres com aparéncia cansada reforca a ideia de exaustdo e desgaste emocional
gue o cuidado continuo pode gerar. Essa realidade é enfatizada por Soares e Zeitoune (2012), que abordam as multiplas
dimensdes do cuidado e destacam a importancia do cuidar de si como parte fundamental do ato de cuidar. Segundo as
autoras, quando o autocuidado é negligenciado, o cuidador pode entrar em um processo de adoecimento fisico e
emocional, o que se reflete nos comportamentos e atitudes diante das demandas cotidianas do cuidado. A auséncia de
tempo, apoio e estratégias para lidar com o estresse pode levar a rea¢des negativas, como a da cuidadora citada no
relato.

No entanto, também se nota a presenca de estratégias de enfrentamento mais positivas, como o envolvimento
ativo de algumas cuidadoras em atividades educativas e recreativas para entreter as criangas, promovendo um
ambiente mais leve e interativo durante a espera. Esse tipo de atitude, representa formas ampliadas de cuidado, nas
guais o cuidador busca ressignificar sua rotina, encontrar espacos de alivio emocional e exercer o cuidado de forma
mais saudavel (Soares & Zeitoune, 2012).

Terceira observagdo: Interagindo e produzindo experiéncias (periodo da manha)

Ao decorrer das entrevistas, percebeu-se que a maioria das criancas, quando chegava no horério dos
atendimentos do servico, pareciam bastante contentes e animadas para realiza-las. Além disso, na fila de
espera do espaco, foi notado que serviu de um espago de trocas entre os cuidadores da crianga, onde
compartilhavam suas experiéncias acerca dos seus respectivos processos de tratamento e descoberta de
sintomas das criangas.

Esses trés registros de observacdo nos revelam um panorama das experiéncias vividas por cuidadores de
criangas com TEA em um centro de reabilitacdo, evidenciando tanto desafios quanto momentos de apoio e interacdo.
A sobrecarga emocional dos cuidadores se manifesta em diferentes formas, desde a exaustdo fisica e mental até
dificuldades no manejo do comportamento das criangas, como visto na reacdo agressiva de uma mae ao ser beliscada
pelo filho. Esse episddio reflete o estresse acumulado no cuidado continuo, muitas vezes intensificado pela impaciéncia
das criangas diante do tempo de espera.

Por outro lado, a observacdo de mdes que buscam entreter e ensinar seus filhos durante esse periodo mostra
estratégias alternativas para lidar com a espera, promovendo um ambiente mais tranquilo. Atividades recreativas como
pigueniques e brincadeiras ao ar livre sugerem uma tentativa de transformar a espera em um momento produtivo e
agradavel, o que pode contribuir para a reducdo da tensdo tanto para as criangas quanto para os cuidadores.

Além disso, a sala de espera também foi demonstrada como espaco de trocas e apoio entre os cuidadores. A
possibilidade de compartilhar experiéncias sobre os desafios e avan¢os no tratamento das criancas cria um ambiente
de acolhimento e aprendizado coletivo. Esse suporte social pode ser um fator protetivo contra o desgaste emocional,
proporcionando aos cuidadores um sentimento de pertencimento e reforcando a importancia da comunidade na
jornada do cuidado.

Dessa forma, os relatos revelam uma realidade multifacetada, em que o desgaste e o0 estresse coexistem com
estratégias de enfrentamento e momentos de apoio mutuo. Isso reforca a necessidade de iniciativas institucionais que
oferecam suporte emocional, capacitacdo para o manejo comportamental das criancas e espacos que incentivem a
socializagdo entre cuidadores, promovendo um cuidado mais equilibrado e sustentdvel para todos os envolvidos.
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3.1 Descrigdo das caracteristicas e contextos das participantes

A pesquisa envolveu 9 (nove) cuidadores de criancgas diagnosticadas com TEA (Tabela 1). As participantes eram
predominantemente mdes, também houve duas avds. As mulheres participantes variavam entre idades de 30 e 59
anos. Se tratou de 5 (cinco) mulheres de estado civil solteira, 3 (trés) casadas ou em unido estavel e uma divorciada. A
renda mensal familiar dessas mulheres variava, sendo que cinco das nove declararam renda fixa de um saldrio-minimo,
duas recebiam um saldrio-minimo mais beneficios e outras duas tinham renda de até dois saldrios-minimos.

Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas gerais das cuidadoras

Cuida-
- ) Tra- Renda Idade Tempo do dor Ol.ftrOS
Nome Idade Estado civil Escolaridade L da ) .. L. cuida-
balho média . diagnodstico  princi-
crianga dores
pal

Safira 30 anos Solteira Segundo N3do R$2000 10anos lanoe9 Sim N3do
(M3e) grau com- meses

pleto
Jade 40 anos Solteira Segundo Sim R$ 2000 7 anos 4 anos Sim Sim
(M3e) grau com-

pleto
Esmeralda 59 anos Casada Segundo Nao Saldrio- 7 anos 2 anos Sim Sim
(Avo) grau com- minimo

pleto
Rubi 39 anos Solteira Ensino fun- Ndo Salario-  9anos 7 anos Sim Ndo
(M3e) damental minimo

incompleto
Cristal (Md@e) 31 anos Solteira Segundo Nao Saldrio- 7 anos 2 meses Sim Nao

grau com- minimo

pleto
Agatha (M3e) 47 anos Casada Segundo Nao RS 1600 5anos 1ano Sim Nao

grau com-

pleto
Madrepérola 37 anos Solteira Segundo Nao Saldrio- 14 anos 12 anos Sim Nao
(M3e) grau com- minimo

pleto
Rubelita 50 anos Divorciada Segundo Sim RS 500 5 anos 2 anos Sim N3do
(Avo) grau com- e sala-

pleto rio-mi-

nimo

Ametista 36 anos Casada Ensino Fun-  Ndo Salario-  8anos 4 anos Sim Ndo
(M3e) damental minimo

incompleto

Fonte: Autoras (2025).

Entre as entrevistadas, observou-se diversidade nos niveis de escolaridade. Quatro concluiram o ensino médio,
duas informaram ter ensino fundamental incompleto e uma estd cursando o ensino superior. As residéncias
apresentaram composicGes familiares variadas, com algumas abrigando trés membros, enquanto outras possuiam
guatro, cinco, seis ou até oito integrantes.

As criancas diagnosticadas com TEA tinham entre 5 e 10 anos, vale a pena ressaltar a inclusdo de uma
participante cuidadora de um adolescente de 14 anos, ainda atendido no horario e pela equipe da pediatria do CER-IV.
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Em relacdo a escolaridade, 5 (cinco) criangas estavam matriculadas no Ensino Fundamental, enquanto 4 (quatro)
frequentavam a Educacdo Infantil. O diagndstico ocorreu em uma média de dois a oito anos. O tempo médio de
tratamento no CER IV era de aproximadamente trés anos. Quanto a frequéncia semanal no CER IV, 8 (oito) criancas
participavam dos atendimentos uma vez por semana, enquanto uma recebia acompanhamento duas vezes por semana.

Ao observar a descri¢do das participantes, é percebido a repeticdo de padr&es sociais e culturais interferindo
fortemente o contexto de vida, a qual estdo inseridas. O fato de, por exemplo, a amostra de participantes ser por
unanimidade mulheres assumindo o papel de cuidado nos leva a identificar a repeticdo de padrdes microssociais que
atravessam seus estilos de vida. McGoldick (2011) afirma que as mulheres sempre desempenharam um papel central
nas familias. Ainda que se perceba contraturas sociais, investidas a mudanca referente ao valor, identidade e papel
social da mulher, ainda frequentemente é encontrado mulheres no papel de cuidadoras, ligadas, especificamente, aos
aspectos de saude de suas familias. Ainda segundo a mesma autora, mesmo quando as mulheres se “rebelam” de ter
de assumir tais papeis, as quais as cristalizam em fun¢Ges desafiadoras e solitarias, elas frequentemente sentem-se
culpadas por ndo continuar a fazer aquilo a qual foram ensinadas que seria sua obrigacdo familiar, a saber, o lugar do
cuidado e indiretamente, a maternidade associada a total responsabilidade (sem coparticipagdo) com sua prole. Esta
tematica estard atravessando indiretamente os relatos analisados nesta pesquisa, delineando as ideias abordadas.

Durante a analise tematica das entrevistas em profundidade realizadas com as nove mulheres participantes
foram identificados trés eixos tematicos: Experiéncias psicossociais e familiares em torno da crianga com TEA;
Experiéncias do cuidador diante do processo da descoberta do diagndstico; Percepcdes acerca da Rede de salde;

A construcdo desses eixos se deu por meio de um processo de imersdo e codificacdo das falas, em que as
unidades de significado foram agrupadas conforme similaridades de contelddo, emocgGes expressas e sentidos
atribuidos pelas participantes as suas vivéncias. Cada eixo foi, assim, condensado a partir da repeticdo de temas que se
destacaram ao longo dos relatos, revelando aspectos centrais da experiéncia de ser cuidadora de uma crianga com TEA.
Os eixos ndo apenas organizaram os dados obtidos, como também possibilitaram uma compreensdao mais aprofundada
da complexidade e das multiplas camadas que compdem a experiéncia do cuidado.

O primeiro eixo tematico revela, de maneira profunda, as experiéncias de mdes e cuidadoras e desafios
cotidianos. E abordado desde experiéncias didrias dos cuidadores, percepcdo acerca da crianga com TEA e sua rede de
apoio. Ja o eixo Experiéncias do cuidador diante do processo da descoberta do diagndstico do TEA, aborda os caminhos
percorridos desde a percepcgado inicial dos sinais até a confirmacdo do diagndstico e os impactos emocionais e sociais
neste processo. Por fim, o eixo Percepc¢des acerca da Rede de salde evidencia as principais possibilidades e dificuldades
encontradas pelas cuidadoras ao buscar atendimento para seus filhos, junto a intervencdes de profissionais de saude
do CER-IV.

4. Discussdo

A analise das entrevistas revelou aspectos fundamentais sobre a experiéncia das cuidadoras de criancas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), destacando desafios emocionais, sociais e estruturais enfrentados no cotidiano.

4.1 Eixo 1- Experiéncias psicossociais e familiares em torno da criangca com TEA

N3do é raro encontrar-se pesquisas que mencionam a precariedade de rede de apoio voltadas aos cuidadores
de criancas com deficiéncia (Silva, Souza, & Pereira, 2021; Hilario, Azevedo, & Souza, 2021). Nunes (2023), em seu
estudo evidencia que as maes, ao falarem sobre suas opgbes de rede de apoio, tém uma percepcdo comum: elas
acabam se tornando as Unicas responsaveis por se desdobrar para atender a todas as demandas que surgem. Os n0ssos
achados apontaram uma auséncia direta ou indireta dos familiares, especialmente as figuras paternas. Nos deparamos
com narrativas em que apds a descoberta do diagndstico de TEA, houve o abandono paterno.
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Conforme apontado por Rosset (2014), o afastamento pode estar relacionado a dificuldade de alguns pais em
lidar com as impoténcias e dificuldades reais do filho. Em muitos casos, em vez de aceitarem a crianga como ela é, com
suas particularidades, acabam se apegando a imagem idealizada que construiram. Isso se torna ainda mais recorrente
guando a crianga possui uma deficiéncia ou enfrenta desafios evidentes.

E possivel associar este contexto com o fato evidenciado em pesquisa que o diagndéstico de TEA em um filho
pode afetar diferentes aspectos do funcionamento da familia e alterar sua rotina didria (Pahua, 2020). Conforme

apresentado nas falas:
Tipo, é, depois que o pai dela foi embora, agora principalmente, eles sé querem me criticar, ndo querem
me ajudar (Safira).

Foi ai que também meu marido, eu era casada com ele, e ele sentiu um pouco de preconceito e nos deixou,
enfim (Agatha).

Agora o pai dele ndo aceitou, ndo. Por isso mesmo que a gente se separou. Porque ele ndo queria deixar o
menino tomar medica¢do, ndo podia levar comigo pra todo canto, ndo queria que viesse pro IMIP, ndo
queria que eu ficasse fazendo as coisa. Dizia que era tudo... parece que eu estava tendo vitdria com isso. Eu
disse: ‘Oxente! Ninguém quer ter um filho assim ndo (Rubelita).

Nas entrevistas com as cuidadoras, os demais membros familiares assumiram posturas passivas ou pouco
ativas no cuidado com a crianca e no auxilio ao cuidador. Rosset (2014) destaca que a familia tem a capacidade de
dificultar ou de curar os seus membros. Segundo o autor, as familias possuem 0s recursos necessarios para resolver
conflitos e promover mudancas significativas. No entanto, para que esse potencial seja efetivamente mobilizado, é
fundamental que seus integrantes estejam dispostos a assumir um papel ativo no cuidado e no fortalecimento mutuo.

Um tipo assim.... das pessoas que convive comigo, ndo me ajuda em nada. S6 eu mesmo (Rubi).

E assim eu tive rede de apoio muito... muito pouca, a ndo ser algumas pessoas da area da saude. Até quando
foi, quando eu me separei do pai dele, ai como é que eu ia pagar o aluguel? Sem ter um trabalho... sem
poder trabalhar. E quando eu ia fazer uma faxina ndo tinha com quem ficasse com ele (Ametista).

Além de uma rede de apoio enfraquecida e de padrdes familiares adoecidos, os relatos demonstram
sobrecarga emocional e financeira para as cuidadoras, que acumulam fun¢des maternas e paternas. Enfrentam
dificuldades no mercado de trabalho devido as demandas constantes do cuidado. A literatura destaca, que a auséncia
de rede de apoio pode levar ao isolamento e ao comprometimento da salde mental dos cuidadores (Pinto &
Constantinidis, 2020).

Embora o impacto recaia sobre toda a familia, ¢ comum que a mae da crianga com TEA assuma a maior parte
da responsabilidade, buscando assisténcia, dedicando-se aos cuidados e ajustando a rotina para atender as
necessidades do filho. Como consequéncia, sua vida social, afetiva e profissional acaba sendo prejudicada, aumentando
as chances de desgaste fisico e emocional (Vilanova, 2022).

Em relacdo ao desenvolvimento e comportamento dos filhos, as cuidadoras relatam a presenca do cotidiano
cheio de desafios, exigindo adaptacdo e resiliéncia diante das particularidades do Transtorno do Espectro Autista (TEA).
Conforme apresentam nas suas falas: “Ele é um carinhoso. Ele é muito carinhoso com as pessoas. Na escola todo mundo
abraga ele, da merendeira ao zelador abraca ele. Ele interage com as pessoas. Pra quem ndo fazia isso... ele ndo é, ele
fica assim” (Ametista).

A literatura menciona a importancia da intera¢cdo social no desenvolvimento da crianca, que apesar das
dificuldades iniciais, algumas criancas com TEA conseguem estabelecer vinculos, como relatado por Ametista ao
mencionar que seu filho passou a interagir com colegas e funcionarios da escola (Soares et al., 2020).

Por outro lado, ha criangas que demonstram dificuldades desde cedo, como relatado por Rubelita, cujo filho
ndo mantinha contato visual nem respondia as intera¢des. Madrepérola também compartilha a frustragdo de tentar se
conectar com o filho e receber apenas siléncio e choro, evidenciando a complexidade desse processo.
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Quando ele nasceu, ele fazia a mesma coisa da barriga. Ele ndo dormia, comia. Foi este ano agora no peito,
sé na amamentagdo sustentando ele no peito. Chorava, batia a cabeca, jogava no chdo, se escondia e tal.
Eu sei que quando ele foi crescendo, eu pensei que ele iria melhorar ele foi piorando. Al com seis meses eu
via que ele ndo interagia, né? Ndo olhava pra gente, amamentando, ele ndo olhava, eu conversava,
brincando, ele ndo sorria (Rubelita).

Tem que aprender, ndo tem como n3o. Ele se adaptar, na verdade (Madrepérola).

Com relacdo ao desconhecimento do novo diante diagndstico, observou-se que muitas cuidadoras ndo
estavam familiarizadas com as caracteristicas do TEA, descrevendo em suas narrativas sentimentos de perplexidade no
momento do diagndstico, mas buscaram mais informacgdes posteriormente:

E outra coisa que eu estava até conversando com o grupinho que ele faz parte, que as vezes eu pego as
coisas pra ele e ele ndo entende tipo “6, pega esse celular”, hoje ele entende mais, porque € insisténcia,
entendeu? (Jade).

Porque logo no comego ela nao falava, quando comegou a falar, falava pouco. Quando ela queria as coisas
dela, ficava muito agitada, ficava aprontando. As vezes ela queria fazer as necessidades dela, arrotava muito.
Eu ficava desesperada, sem saber o que fazer e como entender ela né? (Esmeralda).

Eu dizia: ‘Meu Deus, essa menina ndo é normal ndo’. Ai eu disse: ‘E agora? (Rubi).

Isso se reflete nos relatos das cuidadoras, que vivenciam um aprendizado continuo para atender as
necessidades dos seus filhos (Soares et al., 2020). Jade, por exemplo, precisou modificar o banheiro para ajudar o filho
no processo de retirada das fraldas, mostrando o quanto a persisténcia é fundamental. Esmeralda também fala sobre
os desafios de compreender a comunicacdo da filha, que expressava desconforto de formas pouco convencionais.

As dificuldades motoras sdo outro aspecto presente nos relatos. Rubi relembra a preocupacdo ao perceber
gue sua filha ndo se sentava, ndo engatinhava e chorava muito quando era colocada no chdo. Diante desse cendrio, o
suporte profissional e a adaptagdo da familia sdo fundamentais para minimizar a sobrecarga dos cuidadores e favorecer
o desenvolvimento da crianca (Soares et al., 2020). Os depoimentos das maes mostram o quanto € necessario ter
paciéncia, persisténcia e buscar alternativas.

A respeito das informacdes da vida pessoal das cuidadoras, percebe-se que suas rotinas sdo fortemente
impactadas pelo cuidado continuo com seus filhos, resultando em restri¢des significativas em sua vida social, emocional
e profissional. As falas evidenciam:

Tem dia que eu nem saio pra fora. E o dia todo dentro de casa. Entra semana, sai semana, e eu aqui, o dia
todo dentro de casa. Cozinhando, ajeitando casa, fazendo comida... minha vida é essa. Tem hora que eu
fico, na parede anotados os dias... anotados da semana na cozinha anotado. Porque assim, as vezes eu até
me perco qual é dia da semana que eu t6, porque entra dia e sai dia e eu t6 dentro de casa, ndo saio pra
fora (Ametista).

Sou bem sobrecarregada pra cuidar de tudo né, de comida, de compra, tentei fazer um plano de saude pra
ele, ai desisti (Jade).

Al conversaram comigo, eu também adoeci na época, fiquei muito deprimida, tive depressdo. Eu também
ndo vivo bem, inclusive t6 indo agora pra psicéloga também, vou comegar agora minha sessdo porque é
bem complicado (Madrepérola).

Em meio as falas analisadas, percebe-se que as cuidadoras expressam uma intensa sobrecarga emocional e
exaustdo na rotina de cuidado com seus filhos. Destacam-se tarefas domésticas e dificuldades financeiras, ambas
revelam o peso das responsabilidades didrias, seja pelo excesso de atividades ou pelos desafios econdmicos. A
sobrecarga pode ser entendida como os impactos negativos que as atividades voltadas ao cuidado tém sobre o estado
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emocional e mental do cuidador, afetando varias dreas da sua vida, como saude, bem-estar fisico e psicolégico,
momentos de lazer e seus relacionamentos (Nogueira et al., 2021).

Nesse sentido, Pinto e Constantinidis (2020) ressaltam que a rotina de cuidado com um filho com TEA pode
ser desafiadora, gerando sobrecarga em diferentes esferas da vida — social, psicoldgica, financeira e nos proprios
cuidados diadrios com a crianca. Além disso, os autores destacam a relevancia do apoio de outras pessoas e instituicbes
para auxiliar neste processo, reforcando a necessidade de estratégias que promovam tanto o bem-estar das maes
guanto o desenvolvimento da criangca com TEA.

4.2 Eixo 2- Experiéncias do cuidador diante do processo da descoberta do diagnéstico de
TEA

As cuidadoras entrevistadas revelaram que o momento da descoberta do diagndstico do Transtorno do
Espectro Autista (TEA) é descrito como um "choque", acompanhado por sentimentos de incerteza e medo do future:
“Quando a gente descobre que o filho é autista é aquele choque, é aquele baque.” (Safira). Esse impacto emocional esta
alinhado com estudos recentes que apontam que o diagndstico do TEA pode ser uma experiéncia emocionalmente
desafiadora para as familias, gerando estresse, ansiedade e inseguranca sobre o futuro da crianca (Mercado, 2022).

Os profissionais de salde desempenham um papel importante no momento de comunicar o laudo de TEA para
os responsaveis. Estudos indicam que a forma como os profissionais de salide comunicam o diagndstico pode impactar
significativamente a aceitacdo da condicdo pela familia e sua busca por tratamentos adequados (Soares et al., 2020). A
experiéncia com os profissionais de salde varia entre o relato de acolhimento (citacdo de Madrepérola) e falta de
afetividade no momento da comunicac¢do do diagndstico (citacdo de Rubelita):

Ele disse ‘olha, seu filho, mde, é autista, mas... € aquela histdria, vocé sabe o que é o autismo em uma
crianga?’, eu disse ‘ndo, doutor. Ndo tenho nenhuma ideia’, ‘seu filho ja nasceu assim, mas ndo é uma coisa
de bicho de sete cabegas, tem tratamento, tem coisas que vocé vai ter dificuldade, mas com o tempo ele
pode aprender’ (Madrepérola).

A equipe médica nesse ponto ai sdo uma negagdo. Porque assim... desculpa. Mas eu achei muita falta de
ética da parte dos médicos. Porque ndo chega pra preparar uma made. Ele ndo chega pra ter pena da gente,
ele n3o tem. Chega pra dar o diagnéstico e se vire o resto. ‘O, teu filho tem isso, ela te vira. Vou passar uma
medicagdo aqui e vai simbora’ (Rubelita).

Percebe-se que o diagndstico do TEA ndo é apenas um desafio emocional para as familias, mas também um
obstaculo estrutural, marcado por dificuldades na qualidade do acolhimento oferecido pelos profissionais de saude. A
falta de acolhimento pode dificultar a adaptacao da familia a nova realidade, impactando negativamente a salde mental
dos cuidadores. Algumas pesquisas mostram que muitas familias ndo recebem um suporte adequado apds o
diagndstico, o que pode levar a sentimentos de desamparo e frustragao (Costa, Santos, A., Santos, L., 2019).

O processo de aceitacdo e adaptagdo a nova realidade apds a consulta médica foi um tdpico abordado pelas
entrevistadas. Algumas maes buscaram apoio em redes sociais e grupos de familiares de criangas com TEA para obter
informacgdes e suporte emocional, reforcando a importancia de estratégias de suporte para a aceitacdo e manejo da
condicdo (Soares et al., 2020). Como podemos observar nas falas:

(...) Eu fiquei meio... eu ndo sabia o que era, eu fiquei assustada né? Como é que eu ia fazer? Como era. Ai
a gente esta se adaptando, vai se adaptando no tempo. A gente comegou a se adaptar. O tempo vai
passando e a gente vai adaptando. Ndo é ele que tem que se adaptar comigo, eu que tenho que me adaptar
da maneira que ele é. Hoje eu compreendo, procuro olhar, ndo tenho muito estudo, mas também ndo tenho
inveja de quem tem. O que eu preciso eu olho no celular. Tento fazer da minha forma, do meu jeito pra
poder ajudar ele (Ametista).
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“Ai'a menina ‘E tu aceitasse mesmo?’, eu disse: ‘Aceitei’. Eu vou me surpreender com o que mais? Do que
eu ja vi na minha vida... isso aqui pra mim é nada” (Rubi).

A aceitacdo do diagndstico acontece de forma Unica para cada cuidadora. Além disso, as falas evidenciam os
desafios enfrentados no ambiente familiar, como a resisténcia de alguns pais, parentes e pessoas proximas, o que pode
gerar conflitos e aumentar a sobrecarga emocional das cuidadoras. A partir das falas das cuidadoras, é possivel perceber
tanto pontos em comum quanto particularidades na forma como cada uma vivencia e processa o diagndstico de TEA
de seus filhos. Esse movimento descrito pelas participantes estd em consonancia com o que foi identificado por Hilario,
Azevedo & De Souza (2021), ao apontarem que o diagndstico de TEA provoca impactos psicossociais significativos nos
pais, gerando inicialmente um processo de luto, angustia e inseguranca, até que gradativamente as familias busquem
estratégias para compreender o transtorno e reorganizar suas rotinas, realizando a manutencdo e sobrevivéncia do
sistema familiar.

Essa realidade também se reflete nas falas das entrevistadas, que, em meio as dificuldades, precisaram buscar
informacgdes e formas de apoio para lidar com a nova rotina.

A partir de agora eu sé vou me informar disso ai, eu vou entrar numa faculdade da vida. Ndo vou entrar na
faculdade sé pra escutar, aprender pra passar um diagndstico de dez minutos, vinte minutos, ndo. Eu vou
ficar de dia a noite com ele. Domingo a domingo, feriado. De ano em ano entrando e saindo. Eu vou ser a
médica dele pro resto da vida, né? (Rubelita).

Outro aspecto identificado foi o preconceito vivenciado pelas cuidadoras e seus filhos. Muitas relataram
discriminacdo em espacos publicos e afastamento de pessoas préximas apds o diagndstico da crianca.

Eu senti um afastamento de uma pessoa da minha familia que ia muito na minha casa todo final de semana,
ja era ja certo. Entdo quando meu filho foi diagnosticado com autismo, essa pessoa ndo vai na minha casa,
foi assim uma coisa que eu fiquei “Caramba...”, sem entender. Eu fiquei muito triste. Porque... e outra coisa
também, vdrias pessoas porque pensa que meu filho... pensa assim, né? Ela é autista, é agressivo, se eu for
|4 vai me bater, vai me morder, vai... entendeu? Tem esse medo (Jade).

Sim. Até hoje tem. Meu filho nunca recebeu um convite pra um aniversario na rua. Que o pessoal fica ‘Ndo
vamos chamar o doido ndo’. Entendeu? Mas ndo me machuca ndo. J& machucou muito. Isso ja passou
(Rubelita).

As falas das cuidadoras revelam experiéncias permeadas por estigmas sociais e por exclusdo sociais
enfrentadas no dia a dia. Embora cada uma relate situa¢des especificas, hd um ponto em comum: a falta de
compreensdo da sociedade em relagdo ao Transtorno do Espectro Autista (TEA). As pessoas com TEA frequentemente
sdo alvo de esteredtipos e categorizacGes reducionistas, que restringem a compreensdo sobre o transtorno. Muitas
vezes, a sociedade estigmatiza as pessoas com TEA em percepcles equivocadas, como individuos isolados, alheios,
agressivos, trabalhosos ou dificeis de lidar sem considerar suas singularidades (Andrade, 2022).

Dessa forma, os discursos analisados evidenciam que o estigma enfrentado pelas cuidadoras e seus filhos ndo
sdo apenas episddios isolados, mas fazem parte de uma problematica estrutural da sociedade, a qual impede a inclusdo
social, reconhecimento das demandas e potencialidades das pessoas com TEA. Andrade (2022) aponta que a exclusdo
social tem impactado diretamente na salde mental das mdes e no desenvolvimento das criangas, reforcando a
necessidade de campanhas de conscientizacdo e inclusdo.

4.3 Eixo 3- Percepgoes acerca da Rede de saude

A Rede de saude é um dos principais ambientes para os cuidados de criancgas neurodivergentes, pois oferece
variados recursos para o tratamento deste publico. A percepcdo dos cuidadores acerca da Rede de saude nas
entrevistas, foi apontado que o vinculo com o profissional faz toda a diferenca no desenvolvimento da crianga:
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Ele veio melhorar depois que ele ta com (nome da TO), ele melhorou. Até o comportamento, que ele ndo
parava um minuto. E ele gosta muito daqui. E tipo como se ele soubesse que ia vim pra c4, ele ja separa a
roupa dele. Se eu tirar de onde ele botou ele fica nervoso, assim, sentado (Ametista).

E a TO, ela n3o d4 pra trabalhar com crianca, ela ndo tem jeito com crianga. Isaque ndo se d4 com ela n3o.
Alids, ndo sé Isaque, mas muitas criangas ndo queriam ta com ela (Ametista).

Essa necessidade de continuidade nos vinculos terapéuticos é amplamente corroborada por Mercado (2022),
gue destacam a importancia do estabelecimento de rela¢des afetivas e de confiancga entre profissional, crianca e familia,
como uma condigdo essencial para o sucesso das intervengdes.

As maes ainda destacam a importancia da psicologia nos atendimentos:

Teve, foi com (nome da psicéloga), ela estd melhorando bastante com Fernanda e agora com Selma, né?
Ela estd melhorando. (Nome da fonoaudidloga) é a fonoaudidloga e (nome da psicologa) é a psicédloga.
Selma foi a principal porque ela ndo falava nada. Estd tendo alguma ainda, né? Que ela comegou agora a
pouco, mas estd caminhando (Esmeralda).

Principalmente com (nome da psicéloga), que ele se adaptou bastante, ja faz tempo pra ta com ele, né? Faz
meses ja, e aqui no IMIP, ele foi fazer uma coisa e ‘titia falou que ndo pode. Ai. Ta vendo que ndo pode?’. Ai
ele fica 13, ai eu guardo, depois ele pega, ‘titia ensinou um, dois, trés’, coisa que eles ndo fazia. Entdo assim,
pra mim é tudo. E ele td muito bem com ela (Madrépola).

A presenca do psicélogo no processo de cuidado e tratamento da crianga com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) é de extrema relevancia, especialmente por ser um profissional capacitado para atuar ndo apenas com a crianga,
mas também com a familia. O psicdlogo desempenha um papel fundamental na promocdo do desenvolvimento
emocional, comportamental e social da crianca, ajudando-a a lidar com os desafios impostos pelas dificuldades de
interacdo, comunicacdo e adaptacdo ao ambiente. Conforme destacado por Mercado (2022), o psicdlogo é essencial
no processo terapéutico, tanto no atendimento direto a crian¢a quanto na orientagdo aos pais e cuidadores, que, ao
serem devidamente instruidos, podem aplicar em casa estratégias aprendidas em sessdo. Esse suporte profissional ndo
s6 favorece a adaptacdo emocional e social da crianga, como também fortalece o vinculo familiar, aliviando a sobrecarga
dos cuidadores e potencializando os beneficios do tratamento.

Porém, 0 acesso a essas terapias muitas vezes é demorado e burocratico. Um dos principais desafios relatados
pelas participantes é o acesso restrito e insuficiente aos servigos especializados. As maes relatam que, apesar da
existéncia de servicos como o Centro Especializado em Reabilitacdo (CER), a oferta ndo supre a alta demanda,
dificultando o desenvolvimento das criancas. Em alguns casos, as maes relatam que demoraram anos para conseguir
iniciar o acompanhamento, como destaca Esmeralda e Ametista:

Eu esperei dois anos para poder se inscrever e depois de dois anos, ela foi chamada. E agora estamos
esperando psiquiatra e neuro, que ela ainda ndo tem. Conseguiu um neuro depois de cinco anos, mas
infelizmente perdeu a consulta e o psiquiatra ainda estamos na espera (Esmeralda).

Olhe, onde dava pra ir eu ja fui. Quando disse que era pra mim correr atras de terapia porque ele ia ser
desligado do IMIP. Eu ja bati Recife todo pra conseguir. Ele estd na fila do sistema, o que ele tem esta na fila
de espera. E no Andressa de Andrade, em todo canto. Até em Santo Amaro eu j4 fui, no Pina. Nunca perdi
nada (Ametista).

Esses relatos reforcam o que Vasconcelos et al. (2024) chamam de "peregrinacdo terapéutica”, termo utilizado
para descrever o esforco continuo e solitdrio das familias em busca de atendimentos para criancas com TEA, muitas
vezes em um sistema de saude fragmentado e insuficiente. Por outro lado, quando o atendimento é continuo e os
profissionais sdo acolhedores, os relatos mostram avancos significativos no desenvolvimento das criancas. Rubi, por
exemplo, relata o impacto positivo das terapias: "Sim. Ela se desenvolveu muito com a terapia. Foi ali aonde ela... ela
parava em tudo. E foi ali que ela se desenvolveu em tudo" (Rubi).
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Entretanto, a inseguranca permanece constante, pois o acesso a esse cuidado especializado ainda é instavel.
Como destaca Mercado (2022), o diagndstico precoce e o inicio imediato das terapias sdo essenciais para o
desenvolvimento global da crianca e para o alivio do sofrimento familiar, mas isso ainda ndo é uma realidade para
muitas familias no Brasil.

Diante desses desafios, torna-se evidente a necessidade de politicas publicas robustas e efetivas que garantam
0 acesso regular, continuo e de qualidade as terapias, bem como a capacitacdo constante dos profissionais envolvidos.
Também se mostra urgente a ampliagdo da Rede publica de servigos especializados, para que o direito a satde integral
das criangas com TEA e o direito ao apoio das suas familias sejam efetivados na pratica.

5 Consideracgoes finais

A presente pesquisa possibilitou uma andlise profunda sobre as vivéncias de cuidadores de criancas
diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), destacando os inuUmeros desafios emocionais, sociais e
estruturais enfrentados por essas familias. Evidenciou-se que o diagndstico de TEA impacta significativamente a
dinamica familiar, gerando, especialmente para as maes, uma sobrecarga emocional e financeira, em razdo da caréncia
de apoio social e do abandono paterno em muitos casos.

Além disso, o estudo mostrou como a falta de informacdes sobre o TEA, tanto por parte das prdprias familias
guanto da sociedade, ainda contribui para o preconceito, o isolamento social e a dificuldade de aceitacdo do
diagndstico. Por outro lado, a importancia de uma rede de apoio — seja ela institucional, como o CER IV, ou informal,
como grupos de apoio de outras familias — se revelou fundamental para o enfrentamento desse processo.

Outro ponto central refere-se a dificuldade de acesso a servigos de saude especializados e continuos, o que
reforca a necessidade urgente de politicas publicas mais eficazes, que garantam o acompanhamento multiprofissional
adequado e continuo para as criangas e suas familias, a fim de promover o desenvolvimento infantil e reduzir os
impactos negativos do transtorno.

Por fim, o estudo reforca a importancia de se olhar para o cuidador como parte integrante do processo
terapéutico, valorizando suas necessidades, acolhendo suas angustias e promovendo espagos de escuta e suporte
emocional. Assim, espera-se que este trabalho possa contribuir para ampliar a compreensdo sobre o papel dos
cuidadores de criangas com TEA e fomentar o debate sobre politicas publicas mais inclusivas, bem como praticas
profissionais mais sensiveis e humanizadas.

Declaragao de disponibilidade de dados

Este artigo fundamenta-se na andlise de um conjunto de dados que contém informacd@es sensiveis, razdo pela
qual ndo é possivel disponibiliza-lo publicamente. Em conformidade com as diretrizes editoriais da revista, o artigo esta
isento da obrigatoriedade de registro em repositdrios publicos e da divulgacdo integral dos dados utilizados.
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