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RESUMO

A literatura aponta que as familias de criangcas com Transtorno do Espectro Autista (TEA)
vivenciam um processo de luto simbdlico e transformacgdes cotidianas significativas apds a
descoberta do diagndstico, passando por rupturas semelhantes ao luto concreto. Porém
esse tema tem sido pouco investigado, apesar da popularizagdo do tema do autismo.
Assim, o objetivo do presente estudo foi compreender o processo de Iuto e as
transformacdes cotidianas vivenciadas pelos pais/responsaveis por criangas com TEA, apdés
a descoberta do diagnostico. Além disso, pretendeu-se identificar como foi para as familias
receberem esse diagnostico; quais mudangas ocorreram em seus cotidianos a partir da
descoberta e; quais fatores podem ter contribuido ou dificultado a vivéncia desse processo.
Para tanto, trata-se de um estudo exploratorio, descritivo de abordagem qualitativa,
realizado junto aos pais/responsaveis por criangas com diagnoéstico de TEA, a partir da
amostragem bola de neve. Os dados foram coletados por meio de uma entrevista online,
realizada na plataforma online Google Meet e analisados a partir da analise categorial. Os
resultados apontaram que houve mudangas significativas no cotidiano das familias,
impactando diretamente as relacbes interpessoais, lazer, redes de apoio, entre outras.
Ademais, nota-se como o processo de luto ndo apresenta linearidade e € singular para cada
familia, tendo em vista que muitas ainda vivenciam esse luto e outras comentam nao se
sentirem diretamente afetadas. Espera-se que o presente estudo possa contribuir para uma
melhor compreensao da realidade vivenciada pelos pais/responsaveis por criangas com
TEA de forma a favorecer na construgdo de estratégias e politicas que visem criar e ampliar
a rede de apoio e o suporte informacional para essas familias diante da descoberta do

diagnéstico.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Familia; Luto; Cotidiano.



ABSTRACT

Literature indicates that families of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) go through
a process of symbolic grief and significant daily transformations after the diagnosis is
discovered, experiencing ruptures similar to those of concrete grief. However, this topic has
been little investigated, despite the popularization of autism. Therefore, the aim of this study
was to understand the grief process and the daily transformations experienced by
parents/caregivers of children with ASD, after the diagnosis was discovered. Additionally, the
study aimed to identify how families received this diagnosis; what changes occurred in their
daily lives after the discovery; and which factors may have contributed to or hindered the
experience of this process. This is an exploratory, descriptive study with a qualitative
approach, conducted with parents/caregivers of children diagnosed with ASD, using a
snowball sampling method. Data were collected through an online interview, conducted on
the Google Meet platform, and analyzed using categorical analysis. The results indicated
that significant changes occurred in the families' daily lives, directly impacting interpersonal
relationships, leisure, support networks, among other aspects. Moreover, it was observed
that the grief process is not linear and is unique for each family, given that some are still
experiencing this grief, while others report not feeling directly affected. It is hoped that this
study can contribute to a better understanding of the reality experienced by
parents/caregivers of children with ASD, aiming to support the development of strategies
and policies that promote the creation and expansion of support networks and informational

support for these families upon the discovery of the diagnosis.

Keyword: Autism Spectrum Disorder; Family; Grief, Daily life.
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1 INTRODUGAO

O processo de luto possui como caracteristica a perda de um elo significativo
na vida de uma pessoa, podendo ser denominado como concreto, quando diz
respeito a morte em si, ou simbdlico, quando se trata de rupturas de idealizagdes ao
longo da vida. Assim, identifica-se que a ideia de luto ndo se define somente a partir
da morte, podendo ser vivenciado por meio de outras perdas ou rupturas relativas a
dimensdo fisica e psiquica (Cavalcanti; Samczuk; Bonfim, 2013) como, por
exemplo, quando um filho recebe o diagndstico de Transtorno do Espectro Autista
(TEA) (Vidal; Andrade; Silva, 2021; Silva, et al., 2018; Martins; Santos; Lima, 2022).

Segundo o Manual de Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM 5), o TEA é caracterizado como um transtorno do neurodesenvolvimento,
com prejuizos significativos no ambito das interagdes sociais, comunicagdo e
comportamento do individuo. Como causa, a condigao genética ainda é a mais
evidente, mas existem outros fatores que podem estar correlacionados. Dados do
Centro de Controle de Prevengdo e Doenga (CDC), coletados nos Estados Unidos
em 2020, apontam que 1 a cada 36 criancas com até 8 anos de idade é
diagnosticada com autismo (Maenner, et al., 2020).

Para Alves (2012), com a descoberta da gravidez, as idealizagdes quanto ao
‘bebé perfeito” comegam a surgir no ambito familiar, de forma que quando o bebé
nasce e se desenvolve contemplando as expectativas criadas, a familia agradece
pela saude e bem estar da crianga. Por outro lado, quando os pais deparam-se com
a quebra das expectativas a partir da chegada de uma crianga atipica, ha a “morte”
simbdlica do filho idealizado e, consequentemente, a familia vivencia o luto.

Ao descobrir uma gestagcdo, é comum que os pais idealizem e planejem o
futuro do filho, mesmo sendo uma gravidez ndo planejada. Com o passar do tempo,
expectativas vao sendo criadas, sendo alguma delas em relagdo ao sexo do bebé,
nome, aparéncia e os marcos do desenvolvimento. Porém, quando esse filho nasce,
cresce e nao se desenvolve da maneira esperada, ou seja, ndo corresponde a
idealizagdo, os pais da crianga podem entrar em um processo de luto ao irem ao
encontro com essa nova realidade (Silva, et al., 2018).

De acordo com a literatura, a partir do diagnostico a familia passa por uma

sequéncia de estagios, desde o impacto, ocasionando a negagao, até a um luto
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(Soares, et al.,, 2020). Nessa direcao, durante esse processo surge o desafio de

compreender e aceitar o diagndstico diante das incertezas, limitagdes e dedicagao
intensa no processo de cuidado e desenvolvimento da crianga (Lyra; Pereira,
2015).

Franco (2015) revela que existem trés dimensdes em relagao as expectativas
e sonhos a partir da chegada de um filho: competéncia, estética e futuro. A
competéncia diz respeito as potencialidades da crianca de acordo com os valores e
estilo de vida dos pais. A dimensao da estética € o de conseguir ver a beleza da
crianga, o bebé perfeito como parte da familia. Ja a dimensao futuro corresponde a
projecao que os pais idealizam de um futuro perfeito para o seu filho (Franco, 2015).
Assim, quando a familia depara-se com o diagnéstico de um filho com TEA, séo
expostos a uma nova realidade e, com ela, ha a necessidade de reidealizar a
crianga, a partir da revisdao das dimensdes da competéncia, estética e futuro, de
forma que a crianga atipica seja contemplada. Na competéncia, os pais comegam a
enxergar as potencialidades do filho considerando suas limitacées. Na estética, os
pais reconhecem a beleza do filho com as suas singularidades e o reconhecem
como parte da familia. E no futuro, a familia comeg¢a a vislumbrar novas
possibilidades de acordo com a realidade da crianga (Santos, et al., 2019).

Ainda que a tematica do TEA esteja em pauta na literatura cientifica atual,
poucos estudos foram encontrados a partir de uma revisdo de literatura, com
enfoque no processo de luto e as transformacgdes cotidianas apods a descoberta do
diagndstico, sendo eles, em sua maioria, recentes (Santos, et al., 2019; Freitas;
Gaudenzi, 2022, Soares, et al., 2020; Silva, et al., 2018; Machado; Londero; Pereira,
2018).

A titulo de exemplo, pesquisadores realizaram um estudo de caso clinico,
com uma crianga de dois anos e onze meses diagnosticada com TEA e sua mae.
No estudo, é possivel identificar a trajetéria de aceitagdo da mae em relagdo ao seu
filho a partir de um suporte da equipe durante o processo de reidealizagdo da
crianga. Inicialmente, a mée apresentava angustia, diante das duvidas em relagao
ao diagndstico do filho, evidenciando a sensagao de desamparo e a dificuldade em
aceitar as limitacdes da crianca. Desta forma, a equipe envolvida no processo de
cuidado da crianga relata que foi necessario explicar diversas vezes sobre as

mesmas duvidas da mae, tendo em vista que ela se encontrava em um momento de
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conflito com a nova realidade vivenciada, a dualidade do filho idealizado e o filho

real. Os resultados do estudo evidenciam a necessidade da equipe acolher e
realizar a escuta da mée durante o processo do diagndstico e luto, como forma de
favorecer a reidealizagdo da crianga e a descoberta das potencialidades,
ressignificando-o nas dimensdes da estética, competéncia e futuro tendo como
base o desenvolvimento da crianga. Assim, os autores concluem que o suporte
prestado a familia torna-se um fator muito importante para superar o luto do filho
idealizado (Santos, et al., 2019).

Ja o estudo de Machado, Londero e Pereira (2018) realizado com sete
familiares de criangas com TEA atendidas em um Centro de Atencéo Psicossocial
Infantil (CAPSIj), teve como objetivo refletir sobre o tornar-se familia de uma crianca
com TEA. Os resultados evidenciaram que com a descoberta do diagndstico da
crianga, houve alteragdes na rotina, na dindmica e nas relagbes familiares. As
familias relataram se afastar do convivio social, centrando-se na criangca e
apresentaram dificuldade no acesso aos tratamentos e apoio social.

Além dos resultados apresentados nos estudos anteriores e corroborando
com essa discussao, identifica-se que a literatura também tem se debrugado a
compreender sobre os sentimentos e vivéncia das familias de criangcas com TEA
apos a descoberta do diagnostico, principalmente da figura da mée (Lyra; Pereira,
2015). Segundo a pesquisa de Lyra e Pereira (2015), as maes relatam uma
pluralidade de emocgdes e incertezas, tais como, medo, negagao e tristeza apos a
descoberta do diagndstico. Essas emogdes surgem devido a mudanga de
expectativas gerada apds o diagnéstico do(a) filho(a) e, além do processo de luto,
ha uma mudancga significativa de papéis ocupacionais apés o nascimento de uma
crianga com TEA. Nesse cenario, a figura mais afetada geralmente é a mae, que
passa a desempenhar de maneira intensa o papel de cuidadora. A pesquisa
também afirma que isso tende a gerar uma sobrecarga na mulher e,
consequentemente, sentimento de desamparo pela falta de suporte oferecido a esta
(Lyra; Pereira, 2015).

Cabe ressaltar que diante dos sentimentos gerados, rupturas e sobrecarga,
ha uma alteragdo na qualidade de vida dos cuidadores, tanto na questao da saude
fisica quanto na saude mental (Misquiatti, et al., 2015). Pinto e Constantinidis

(2020), acrescentam ainda que ha uma sobrecarga afetiva, econdmica e social,
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tendo em vista as alteragbes do cotidiano das maes/cuidadoras de criangas com

TEA. Para isso, € necessario uma reorganizagdo do cotidiano das familias que
possuem uma crianga com TEA, de forma que consigam equilibrar as ocupacoes,
diminuir o estresse, depresséo e ansiedade ocasionados pela dedicacao intensiva a
crianca (Pereira; Tonus, 2022).

Desta forma, compreende-se a necessidade de continuar investindo em
estudos que abordem a tematica do luto e as transformacdes cotidianas vivenciadas
a partir do diagnostico de TEA, tendo em vista a escassez da literatura, a alta
prevaléncia do TEA e as consequéncias para as familias que vivenciam esse
processo. A partir da compreensdao dessa realidade, espera-se favorecer na
construcéo de estratégias e politicas que visem criar e ampliar a rede de apoio e 0
suporte informacional para essas familias e contribuir também na divulgagédo de
informagdes para profissionais da saude e outras areas, possibilitando um cuidado

ampliado.

2 OBJETIVO

O objetivo deste estudo foi compreender o processo de luto e as
transformacgdes cotidianas vivenciadas pelos pais/responsaveis por criangas com

TEA, apds a descoberta do diagndstico.
Além disso, enquanto objetivos especificos, tem-se:

a) Compreender como foi para as familias receberem esse diagnéstico;

b) ldentificar quais mudangas ocorreram em seus cotidianos a partir da
descoberta e;

c) ldentificar quais fatores podem ter contribuido ou dificultado a vivéncia

desse processo.

3 METODO

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo de abordagem qualitativa.

A pesquisa exploratéria é utilizada com a finalidade de investigar informacoes

sobre um determinado assunto que pode apresentar algumas pesquisas mas que
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ainda nao foi explorado por completo, tendo como objetivo “conhecer a variavel de

estudo tal como se apresenta, seu significado e o contexto onde ela se insere”
(Piovesan; Temporini, 1995).

Aliado a pesquisa exploratdria, a pesquisa descritiva tem como objetivo
descrever a realidade investigada, identificando as possiveis caracteristicas ou

ponto de vista da populagao-alvo (Oliveira, 2011).

Por fim, a abordagem de pesquisa qualitativa busca estudar aspectos
relacionados aos seres humanos e as relagcdes sociais em seus diversos contextos.
Assim, o pesquisador deve considerar as diferentes percepcbdes observadas por
meio da coleta de dados, tendo como objetivo compreender determinado fenébmeno
(Godoy, 1995).

3.1 Participantes

Os participantes do presente estudo foram 10 familias responsaveis por

criangas diagnosticadas com TEA, mais especificamente 9 maes e 3 pais.

O critério de inclusdo adotado foi: pais/responsaveis por criancas até 12 anos
incompletos’ com diagndstico de TEA confirmado ha pelo menos um ano. Esse
recorte temporal adotado, considerou que o luto vivenciado pelos pais apos a
descoberta do diagnéstico ocorre a partir de um tempo e processo. Ou seja, é
importante que os participantes tivessem minimamente passado pelas etapas do
luto, auxiliando na identificacdo e compartilhamento de seus cotidianos, vivéncias e

mudancgas ocorridas durante e apds a descoberta do TEA.

3.2 Local

A pesquisa foi realizada de forma online, por meio da plataforma denominada

Google Meet (video chamada).

' Considera-se crianga, de acordo com o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA), a pessoa com
até 12 anos de idade incompletos (BRASIL, 1990).
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3.3 Instrumento de coleta de dados

Como instrumento para coleta de dados, foi utilizado um formulario de
caracterizagao dos participantes e uma entrevista semiestruturada com os
pais/responsaveis de criangas com TEA, que incluiu questdes abertas referentes ao
processo de luto apés a descoberta do diagndstico, assim como, as mudangas

cotidianas e facilidades/dificuldades vivenciadas durante esse processo.

3.4 Procedimentos

3.4.1 Aspectos éticos

Observa-se que o projeto de pesquisa seguiu os preceitos éticos, sendo
desenvolvido de acordo com a Resolugdo n° 466/12 do Conselho Nacional de
Saude, para isso, foi efetuada a submissdo do projeto ao Comité de Etica e
Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar).
Todos os participantes que aceitaram participar do estudo estiveram de acordo com
0s objetivos da pesquisa assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Além disso, todas as instru¢gdes para pesquisas realizadas em ambiente

virtual foram seguidas.

3.4.2 Elaboragao e validagao da entrevista

O instrumento de coleta de dados foi construido pelas pesquisadoras e
posteriormente submetido a validagdo por meio de avaliagdo externa de juizes
especialistas na area (Manzini, 2003). Os juizes analisam desde a estrutura até o

conteudo, pertinéncia e coesao.

Segundo Manzini (2003), a construgdo de instrumentos de coleta de dados
implica em alguns aspectos que tanto o pesquisador, como o juiz devem considerar
como, por exemplo, a pertinéncia das questbes em relagdo a problematica a ser

investigada, a linguagem utilizada, o formato e a sequéncia das perguntas.
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Além da analise do instrumento por juizes especialistas da area, realizou-se a

aplicacao piloto com uma familia.

3.4.3 Identificagaol/localizagao dos participantes

Os pais/responsaveis foram identificados por meio da amostragem bola de
neve. Para definicho da amostragem, inicia-se com os informantes-chaves,
chamados de sementes, tendo como finalidade encontrar as pessoas que possuem
o perfil exigido pela pesquisa. Em seguida, as pessoas selecionadas pelas
sementes indicam outros contatos, até que o publico alvo seja definitivamente
alcangado. Devido a essa continuidade, em algum momento o quadro da
amostragem estagna, ja que nao ha novos nomes, bem como aqueles que ja foram
encontrados ndo complementam com informagdes inovadoras ao quadro de analise
(Vinuto, 2014).

Assim, o processo de localizagdo dos participantes iniciou-se a partir do
contato pessoal da pesquisadora com profissionais (informantes-chaves) que atuam
com esse publico. Os informantes-chaves divulgaram a pesquisa nos espagos que
circulam, para os sujeitos em potencial, caso o possivel participante tivesse
interesse, a pesquisadora entrava em contato por meio do telefone disponibilizado,
fornecendo mais informagdes sobre. Assim, para aqueles que aceitaram participar,
ao final da entrevista, o mesmo foi convidado a indicar um novo sujeito para a
pesquisa. Ademais, foi destacado que este procedimento ndo era obrigatdrio para

ele e a ndo indicagao de um novo participante nao iria interferir na sua participagao.

3.4.4 Coleta de dados

A partir do contato inicial, apresentagdo da proposta e aceite do participante,
foi combinado com 0 mesmo um encontro online, com data e horario determinados,
para aplicagdo dos instrumentos. A coleta de dados foi gravada, transcrita e

armazenada em dispositivo externo da pesquisadora.
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3.4.5 Analise dos dados

Para a anadlise dos dados foi utilizada a técnica de Analise Categorial de
Bardin, que consiste na fragmentacdo de um texto em unidades menores e,
posteriormente, o reagrupamento dessas unidades em diferentes categorias. Tal
técnica € considerada a mais antiga cronologicamente no conjunto de técnicas da

analise de conteudo (Bardin, 1997).

O objetivo da técnica é facilitar a compreenséo e interpretagdo de dados por
meio da andlise dos temas ou anadlise tematica, considerado eficaz e simples

quando aplicado a discursos diretos (Bardin, 1997).

Dessa forma, as entrevistas foram transcritas na integra e procedeu-se a
andlise das respostas de cada questdo separadamente, organizando-as e
categorizando-as. Cada pergunta possui um conjunto de 10 respostas que foram
analisadas e desmembradas em unidades menores e, posteriormente, reagrupadas

em suas respectivas categorias.

4 RESULTADOS

Conforme anteriormente indicado, a presente pesquisa contou com a

colaboracdo de 10 familias participantes.

4.1 Caracterizagao dos participantes

No quadro 1 apresentam-se dados sobre as familias entrevistadas, como
parentesco, idade, género, renda familiar, escolaridade, trabalho atual e estado que
reside. A utilizacao de “P” refere-se aos participantes, com o intuito de preservar a
identidade dos envolvidos. A tabela a seguir apresenta a caracterizagdo das

familias.
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Quadro 1: Caracterizagao dos participantes.
Participantes | Parentesco | Idade Género Renda Escolaridade Trabalho Estado
(P) familiar atual que
reside
P1 Mae 33 anos | Feminino | Entre Poés-graduacao | Fisioterapeuta | Parana
R$4.001, | - especializagdo
00 a
R$5.000,
00
P2 Mae 35anos | Feminino | Entre Ensino médio N&o trabalha | Sao
R$2.001, | completo no momento Paulo
00 a
R$3.000,
00
P3 Mae 46 anos | Feminino | Entre Ensino médio Nao trabalha | Sao
R$1.001, | completo no momento | Paulo
00 a
R$2.000,
00
P4 Méae e pai 37(mae) | Feminino | Acima de | Pos-graduacdo | Professora Sao
38 (pai) | (mae), R$10.00 | - mestrado (mae), Paulo
masculino | 0,00 (mae), corretor de
(pai) graduacgao seguros (pai)
completa (pai)
P5 Mae 38 anos | Feminino | Entre Ensino médio Nao trabalha | Sao
R$3.001, | completo no momento | Paulo
00 a
R$4.000,
00
P6 Pai 40 anos | Masculino | Acima de | Pés-graduacao | Multi Parana
R$10.00 | - especializagdo | empresario
0,00
P7 Méae e pai 37(mae) | Feminino | Acima de | Pds-graduagédo | Psicologa Séao
38 (pai) | (mae), R$10.00 | - (mae), Paulo
masculino | 0,00 especializagao( | professor
(pai) mae), (pai)
pds-graduagao
- mestrado (pai)
P8 Mae 48 anos | Feminino | Entre Poés-graduacdo | Funcionaria Sao
R$5.001, | - especializagdo | publica Paulo
00 a municipal
R$10.00
0,00
P9 Mae 42 anos | Feminino | Entre Pés graduagéo- | Pesquisadora | Séao
R$3.001, | cursando Paulo
00 a doutorado
R$4.000,
00




18

P10

Mae 38 anos

Feminino

Entre

R$4.001,

00 a

R$5.000,

00

Formacéao
superior -
cursando

Nao trabalha
no momento

Sao
Paulo

Fonte: Autoria propria.

Segundo as informagdes coletadas no quadro 1, observa-se que a idade dos

entrevistados varia entre 33 a 48 anos. Houve a presenga maijoritariamente da figura

materna para as entrevistas, mas também houve a colaboragdo das informacdes

por meio da figura paterna, como em P4, P6 e P7.

Em relacdo a renda familiar, 3 participantes relatam receber acima de
R$10.000,00, 1 participante entre R$5.001,00 a R$10.000,00, 2 participantes entre
R$4.001,00 a R$5.000,00, 2 entre R$3.001,00 a R$4.000,00, 1 participante entre
R$2.001,00 a R$3.000,00, e, por fim, 1 participante entre R$1.001,00 a R$2.000,00.

Na coluna sobre escolaridade, 3 participantes possuem ensino medio

completo, 4 possuem especializagdo, 2 mestrado, 1 esta cursando o doutorado, 1

esta cursando o ensino superior, e 1 possui graduagao completa.

Em relacao as profissbes, 4 relataram nao estarem trabalhando no momento,

outras profissbes encontradas na entrevista foram de professor, fisioterapeuta,

psicologa, multi empresario, pesquisadora, corretor de seguros e funcionaria

publica.

A Ultima coluna apresenta o estado que os participantes residem, a maioria,

representada por 8 participantes, residem no estado de Sao Paulo, os outros 2

participantes da pesquisa residem no estado do Parana.

4.2 Caracterizagao das criangas

Além da caracterizagdo dos pais/responsaveis, os familiares responderam

questdes sobre as criangas referente a idade da crianga com TEA, idade que o(a)

filho(a) tinha ao receber o diagndstico, quem fez o processo, onde o processo de

diagndstico foi realizado e se a familia recebe algum tipo de beneficio. A seguir, a

tabela 2 com informacgdes sobre os filhos dos entrevistados.




Quadro 2: Caracterizagao das criangas.
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Participantes | Idade do(a) Idade que Quem fez o Onde o Recebe
(P) filho(a) com tinha quando | processo do processo algum
TEA recebeu o diagnéstico de beneficio
diagnéstico diagnéstico
foi
realizado
P1 4 anos 2a Mae observava | Escola e Nao
a crianga, clinica
houve um particular
feedback da por plano de
escola e, saude
posteriormente,
confirmacéo de
dois médicos
(neuropediatra)

P2 9 anos 2a8m Neuropediatra Clinica AEE na
particular escola e
por financeiro no
convénio servigo do

marido
P3 5 anos 3a3m Neuropsicologa | Clinica Nao
e neuropediatra | particular

P4 3 anos 2a7m Pediatra, Clinica Reducao da
fonoaudidloga, | particular carga horaria
psicologa, da mae
terapeuta (funcionaria
ocupacional e publica),
neuropediatra isencéo do

IPVA

P5 9 anos 2abm Neuropediatra Clinica Nao
particular

P6 5 anos 2a5m Neuropediatra e | Clinica Isencgao de

psicologa particular IPVA

P7 4 anos 1a10m Mé&e observou, | Clinica Carro PCD,

identificou e particular desconto em
levou para passagem
outra psicéloga aérea

e

fonoaudidloga,

diagnéstico foi

fechado por

neurologista

P8 11 anos 8a Psicéloga e Clinica Professor de

psiquiatra particular apoio;

adaptacao de
materiais;
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convénio
liberando
consultas e
terapias.
P9 6 anos 2a Médico, Unidade de | N&o
psicologa, Saude
laudo saiu pela | Escolae
APAE APAE
P10 4 anos 2a5m Neurologista e Clinica Nao
neuropediatra particular e
posteriorme
nte na APAE
(triagem)

Fonte: Autoria propria.

De acordo com as informagdes apresentadas no quadro acima, identifica-se

que a maioria das criangas receberam o diagndstico por volta dos 2 anos de idade.

Em relagdo a coluna “quem fez o processo do diagnostico”, nota-se a
importancia de uma equipe formada por diferentes profissionais para a entrega do
laudo. De acordo com Campos, et al., (2021), como TEA apresenta manifestagdes
multissistémicas, o diagnostico deve ser realizado multidisciplinarmente, como
forma de acentuar a agédo conjunta no tratamento da crianga. Além disso,
observa-se que em alguns casos, além da presengca familiar observando
determinados comportamentos da crianga, ha a importancia da escola, outro cenario

que acompanha diariamente as criangas.

Na coluna sobre o local em que o diagnéstico foi realizado de 10 familias, 9
utilizaram servigos particulares para a triagem e investigagcdo do diagndstico de
Transtorno do Espectro Autista da crianga. Segundo Rios; Junior (2019), no Brasil,
ainda ha uma escassez de servicos publicos especializados para o
acompanhamento das criangcas com TEA, os autores ainda apontam que ainda
estamos vivenciando um periodo de constru¢cado de identidade social e politica para
o autismo no Brasil, sendo um passo importante para compreender as necessidades
desse publico e suas especificidades como forma de fornecer um servigo
especializado de qualidade que ndo se restrinja ao diagnéstico, mas todo o

acompanhamento.

Observa-se uma variedade de beneficios que algumas familias participantes



21
relatam, como carro PCD, isencao de IPVA, reducédo da carga horaria de servico,

atendimento educacional especializado na escola (AEE), desconto em passagens
aéreas, adaptagdo de materiais escolares, beneficio financeiro no emprego e mais
consultas e terapias liberadas pelo convénio. Nesse tépico, de 10 familias, 5

relataram nao receber nenhum tipo de beneficio.

4.3 Categorias tematicas identificadas

A partir das entrevistas com os familiares, categorias envolvendo alteragdes e
impactos na dinamica familiar e o processo de luto foram identificadas e seréo

apresentadas nos quadros a seguir:

Quadro 3: Sentimentos gerados com a descoberta do diagndstico.

Categoria tematica Exemplos de citagao N° de apari¢bes dessa
categoria
Sentimentos -"Eu falo que foi muito sofrido, |6

eu falo que eu me desconectei
do meu filho.” (P1)

-"Tive uma depressao muito
forte, me cobrei muito de ndo
ter percebido, sabe?” (P8)
-"Eu recebi o diagndstico dele,
fiqguei em choque, né? nao tive
muita reagdo.” (P10)

Enfrentamento -"Eu néo tive medo de 5
enfrentar nada, sabe? Falei,
apoio, vou buscar.” (P3)
-"Quando o diagndstico foi
efetivamente fechado foi a
palavra que eu falei aquela
hora, a compreensao assim,
fechou uma lacuna, a gente
fala assim “ah, entdo ta
explicado esses
comportamentos, porque ela
faz desse jeito, porque que ela
regrediu em alguns aspectos.”
(P7)

-"Nao passei pelo luto, eu ndo
tive esse processo nao, foi
mais uma questao de ter que
me adaptar e... e querendo ou
nao, que nem, por exemplo, eu
falo assim, o fato de eu ter o
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laudo dele, eu consigo na
escola, eu consegui na
escola... ele foi pro primeiro
ano do ensino fundamental, e
por causa do laudo eu
consegui ta dentro da sala pra
acompanhar ele.” (P9)

Quebra de expectativas
(luto do filho ideal)

-"Também teve a face cruel do
diagnéstico, né? Porque, com
o diagnéstico, vocé tem que
enterrar o filho sonhado e
aceitar o filho real, né? E isso é
muito doloroso.” (P1)

-"A gente perde o chao, né?
Quando a gente tem o
diagnostico... tudo que a gente
pensava, a gente teve que
mudar tudo, os planos, fazer
de outra maneira, comegar
tudo diferente.” (P2)

-"Eu tive uma dificuldade de
falar pra mim...” (P4)

Falta/Busca de informacéo

-"Eu comecei a ler sobre
autismo.” (P9)

-"Assim que eu recebi o
diagnéstico, ja fui me informar,
fui pesquisar.” (P10)
-"Quando eu recebi o
diagnéstico do meu filho eu
nao tinha assim tanto
conhecimento sobre o
autismo.” (P10)

Alivio

-’Foi libertador, de certa forma,
porque me tirou aquele peso
de achar que a culpa era
minha.”(P1)

-"Foi um alivio de eu ter a
certeza que eu tava no
caminho certo pra ta ajudando
ele.” (P8)

Preconceito

-"A gente ja tem visto certos
tipos de preconceito com ele
em escola, por exemplo,
entendeu? Do tipo de ver os
amiguinhos reunidos num
buffet infantil comemorando o
aniversario de um deles e pro
meu filho ndo chegar nem
convite, sabe? Entdo, assim, é
coisa que, hoje em dia, ndo déi
no meu filho. Porque ele nao
tem dimenséo ainda de tudo
isso. Mas déi na gente. Mas eu
sei que vai chegar um
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momento que ele vai ter essa
percepcao disso tudo e vai
doer muito nele.” (P1)

Cansaco/esgotamento/culpa -’E como se eu estivesse 1
no processo de diagnéstico falando para uma parede,
sabe? Entao, assim, era muito
desgastante.” (P1)

-"Eu ja tava, assim, saturada.
Eu ja tava esgotada. Eu falava,
gente, entdo, eu devo ser uma
péssima mae. Inclusive, uma
péssima profissional.” (P1)

-E cansativo, porque se eu
vou leva-lo em qualquer lugar,
seja no mercado, seja huma
pracinha, qualquer lugar, eu
tenho que ficar o tempo todo
intermediando o contato dele
com as pessoas.” (P1)

Comparacao -"Quando tem, vamos supor, 1
uma apresentagao, €
impossivel que vocé nao veja a
comparagao ali naquele
momento, entendeu? Vocé vé
as criangas dang¢ando, vocé
vé. E o seu filho 14, muitas
vezes, do lado da professora.”
(P1)

Expectativas -"A gente fica baqueado, né? 1
Vocé fala assim “e agora? Sera
que ele vai andar de bicicleta?
Sera que ele vai correr? Sera
que ele vai correr? Sera que
ele vai falar direito.” (P3)

Entendimento -"Receber esse diagndstico foi | 1
muito importante até pra
entender todos os processos,
inclusive com o relacionamento
com o pai do meu filho,
entendeu?... o diagnéstico do
C. serviu pra explicar porque
minha vida familiar era daquele
jeito.” (P9)

Fonte: Autoria propria.

Quando questionados sobre como foi receber o diagndstico da crianga e
como 0s pais/responsaveis sentiram-se, os pais relataram, em sua maioria, um
misto de sentimentos negativos, como estado de choque e momentos de
sofrimento, até mesmo envolvendo questdes relacionadas ao comprometimento da

saude mental como diagndstico de depressao. Como ilustracdo, apresenta-se o
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trecho a segquir:

“Nas primeiras vezes que eu levava o J. em terapia, me dava uma crise de
ansiedade muito forte. Exatamente por falar assim “entéo, isso vai ser a minha vida,
minha vida vai se resumir a isso daqui pra frente”, sabe? E, ao mesmo tempo, esse
medo de tudo. Medo dele ndo ser feliz, sabe? Medo de, de repente, ele ser
desrespeitado em um ambiente em que isso ndo era pra acontecer, como na escola.
Entdo, da muito medo, assim, sabe? Acho que o conviver com medo, pra mim, é o

pior do diagnéstico.” (P1)

“Porque a gente chamava ele ndo atendia, e isso é muito frustrante pra um pai, uma
mae, sabe? Porque é muito gostoso vocé chamar falar “filho”, ele olhar “oi papai’,

isso tem um valor.” (P6)

‘Eu fui cada vez mais entrando dentro de um pogo, dentro de um... algo assim,

muito escuro, muito ruim.” (P8).

Os resultados obtidos por meio da pesquisa evidenciam a predominancia de
sentimentos negativos durante o processo de diagnostico da crianga. Este achado
vai ao encontro dos dados da literatura, apontando o impacto emocional enfrentado
pelas familias no momento do diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista
(Freitas; Gaudenzi, 2022). A experiéncia de receber um diagnostico de um filho é
inicialmente associada a sentimentos negativos, como a culpa, medo, frustragdo e
angustia, indo ao encontro do relato das familias participantes neste presente

estudo.

Segundo Meireles et al. (2023), maes e/ou cuidadores de criangas com TEA
sdo mais propensos a desenvolverem quadros de ansiedade e comprometimentos
do bem estar fisico e mental devido a sobrecarga dos cuidados que o contato direto
com a crianga proporciona, fazendo com que esses cuidadores abdiquem de sua
qualidade de vida e enfrentem um processo de adaptagao a nova realidade. A figura
materna, em particular, tende a ser mais afetada com a sobrecarga, dado ao papel

imposto culturalmente de cuidadora primaria (Pinto, et al., 2016).
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A sobrecarga fisica e emocional aliada a dificuldade de compreensao do

transtorno bem como o processo de reidealizacdo da crianca durante esse
processo, acarreta em um possivel quadro depressivo, tendo em vista que muitas
familias ficam expostas a agentes estressores ao assumir o papel de cuidador,

prezando pelo bem estar da crianga (Misquiatti, et al., 2015)

Na categoria relacionada aos enfrentamentos, algumas familias mencionam
que nao sentem que passaram por um periodo de luto, mas que necessitaram
realizar adaptagdes, além de outros comentarios como a importancia do diagnéstico
para compreender alguns comportamentos que o filho possuia, ajudando nesse

processo de enfrentamento:

“Quando o diagndstico foi efetivamente fechado foi a palavra que eu falei aquela
hora, a compreensédo assim, fechou uma lacuna, a gente fala assim “ah, entdo ta
explicado esses comportamentos, porque ela faz desse jeito, porque que ela

regrediu em alguns aspectos.” (P7)

"Néo passei pelo luto, eu ndo tive esse processo néo, foi mais uma questao de ter
que me adaptar e... e querendo ou ndo, que nem, por exemplo, eu falo assim, o fato
de eu ter o laudo dele, eu consigo na escola, eu consegui na escola... ele foi pro
primeiro ano do ensino fundamental, e por causa do laudo eu consegui ta dentro da
sala pra acompanhar ele (...) Eu vivenciar o que eu vivenciei com ele eu ia vivenciar
com laudo ou n&o, entdo o diagnostico me traz, me... me empondera em algumas

medidas assim.” (P9)

A diversidade das respostas expressa que as familias receberam e
enfrentaram o processo de diagnéstico de formas singulares, algumas relatando a
experiéncia de vivenciar um periodo de luto e outras a importancia que o laudo

apresentou para o empoderamento das familias.

Para as familias que mencionam esse empoderamento, nota-se como o
diagnodstico torna-se uma ferramenta de compreensao, promovendo um ajuste a
nova realidade e busca por estratégias de cuidado e de apoio. O empoderamento

permite que os pais adquiram a autoconfianca necessaria para atender as
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necessidades de seus filhos, fazendo com que esses pais consigam acessar e

avaliar servigos educacionais e de saude com mais seguranga e autonomia
(Oliveira; Schmidt; Pendeza, 2020).

Nesse caso, o diagndstico ndo trouxe apenas a justificativa de determinados
comportamentos da crianga, mas também um instrumento que poderia garantir os
direitos das criangas, promover 0 acesso a sala de aula e outras adapta¢des dentro
da escola, o que envolveu a participagdo da familia. Essa adaptagcdo a nova
realidade sugere um distanciamento do luto simbodlico, tendo em vista que a
participante fortaleceu-se com a possibilidade de lutar pela garantia dos direitos de

seu filho.

Diferentemente da sensacdo de empoderamento citada anteriormente e
atrelado ao processo singular de cada familia, alguns participantes citam a quebra
de expectativas em relagcdo ao filho idealizado e a criacdo de expectativas que
contemplem a realidade da crianga, indicando caracteristicas do luto simbdlico que
muitas familias comentam que experienciaram mais aprofundadamente na quadro

subsequente.

Além disso, os relatos também destacam a importancia de buscarem
informacdes sobre o Transtorno do Espectro Autista e como essa busca de
informagdo torna-se uma importante ferramenta para os pais/responsaveis
compreenderem melhor o diagndstico e o que ele acarreta em suas vidas. A busca
por informacdes esta intimamente associada a necessidade de aprenderem sobre o
que é o TEA, mas também com a vontade de demonstrar que estao se esforgando
para se distanciar do estigma comumente associado ao autismo. Em muitas
respostas, os participantes descrevem como enfrentaram momentos de preconceito,
enfatizando a importéncia de criar uma rede de apoio que n&o se restrinja apenas a
fatores emocionais, mas também informativos, como forma de empoderar e auxiliar

a familia.

Outro ponto levantado foi em relacdo a comparacao dos filhos com criancas
neurotipicas. Alguns participantes relataram a sensagao de desconforto e angustia
ao observar o desenvolvimento de outras criangas, a0 mesmo tempo que realizam
comparagdes, comentam estar cientes sobre como o desenvolvimento de cada
crianga é singular. Esse tipo de comparagao trouxe a tona sentimentos como culpa

e desgaste emocional, como apresentado por P1 que cita como é cansativo ter que
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ficar o tempo todo intermediando o contato do filho com outras pessoas.

Por ultimo, a transformacdo nas dindmicas familiares e nas relacbes
interpessoais também apresenta relevancia na fala das familias, como demonstrado
pela participante P9, que cita como o diagndstico da crianga fez com que ela
compreendesse 0 relacionamento dela com o pai da crianga, sendo capaz de

fornecer pistas de sua prépria vida pessoal.

Quadro 4: Luto apods o diagnostico.

Categoria tematica Exemplos de citagao N° de aparigoes dessa
categoria
Passou por um periodo de luto | -’Acho que eu percorri por 8

todas as fases... E tem dias
que eu ainda retorno a esse
processo do luto, entendeu?
Entdo, eu acho que é um
eterno luto. Na verdade, sabe?
(...) E um processo que pra
mim até hoje nao se findou.”
(P1)

-"A gente passa sempre por
um processo de luto. Como se
a gente tivesse jogado areia
em tudo aquilo que vocé tinha
de planos. Como se fosse uma
nova vida, mas diferente.” (P2)
-"Sim, a gente passa porque,
tipo assim, € uma coisa que a
gente nem conhecia, porque
eu nao sabiaoqueerao
autismo. Ai, de repente, vocé
descobre o autismo.” (P5)

N&o passou por um periodo de | -"Pra nés, como familia, a 1
luto gente... dado em todo o
contexto que ndés vivemos a
gente entendeu que é assim
que é, sabe? Entdo néo tem
luto pra nés, nado existe o luto
nesse sentido do diagndstico,
entendeu? Ele é nosso filho e
ndés amamos ele da forma que
ele é e amariamos ele da
forma que fosse... € meu filho,
€ meu sonho, € o sonho da
minha mae que nao conheceu
ele.” (P6)
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Mae com diagnéstico tardio de
TEA

-” E logo em seguida ao
diagnéstico dele veio o meu
diagnostico.” (P8)

-"Eu me questionei muito se eu
soubesse antes se algumas
situagdes que eu passei de
dificuldade durante a vida
poderia ter sido diferente, até
questdo com relacionamento
pessoal, relagdo, por exemplo,
emprego, eu tive algumas
dificuldades com alguns
chefes, comandos, é...
questdo de amizades, né?, (...)
Entao daqui pra frente, eu to
buscando melhorar, entao
aceitando o diagndstico,
buscando me compreender
melhor, entdo ta indo um passo
por dia.” (P8)

-"Minha mae sempre
comentava que ele era a
minha versao na infancia.” (P8)

Luto da maternidade

-"Eu tive um luto da
maternidade, a maternidade
me deixou de luto (...) a
maternidade € uma coisa
extremamente extenuante pra
mulher, e que nao tem a ver
com o filho, tem a ver com a
nossa sociedade que incumbe
unicamente a mulher, mae, a
responsabilidade de uma
crianga, e que outras
sociedades nao faziam isso
(...) tem um ditado que “é
preciso uma aldeia inteira pra
cuidar de uma crianga’, e é
verdade, um unico individuo
nao é capaz de cuidar sem ser
dragado por isso. Entédo esse
processo de luto, eu ainda
vivo, sobre a questéo da
maternidade.” (P9)

Fonte: Autoria prépria.

Quando questionados sobre a experiéncia de luto apdés a descoberta do

diagnostico, 8 das 10 familias participantes afirmam terem enfrentado um periodo

de luto. Essas afirmacgdes sao ilustradas nos trechos a seguir:

"Acho que eu percorri por todas as fases e eu falo que nem eu falei pra vocé. E tem
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dias que eu ainda retorno a esse processo do luto, entendeu? Eu acho que tem dias

que ainda doi (...) Acho que eu percorri por todas as fases... E tem dias que eu
ainda retorno a esse processo do luto, entendeu? Entdo, eu acho que é um eterno
luto. Na verdade, sabe? (...) E um processo que pra mim até hoje ndo se findou.”
(P1)

"A gente passa sempre por um processo de luto. Como se a gente tivesse jogado
areia em tudo aquilo que vocé tinha de planos. Como se fosse uma nova vida, mas
diferente. Como se fosse uma nova vida, mas diferente. Entdo com certeza a gente

sofreu um luto sim. Hoje em dia a gente aceita mais.” (P2)

“A gente passa porque, tipo assim, é uma coisa que a gente nem conhecia, porque

eu ndo sabia o que era o autismo. Ai, de repente, vocé descobre o autismo.” (P5)

“Olha, da minha parte eu acredito que sim, porque faz todo aquele processo de
elaboracdo do filho, né? Que vocé... do seu desejo e néo do filho real, né? Entdo
inicialmente era muito dificil a gente consequir enxergar melhora, enxergar
mudancga, enxergar que tudo aquilo ia passar, né? Eu teoricamente sei que aquilo
vai passar, eu sei que vai melhorar, mas inicialmente sim, por mim, posso dizer que
teve um periodo de luto sim, porque parece que por muito tempo vocé ndo sai do

lugar, de repente as coisas comegam a andar, entdo gera muita tristeza.” (P7)

Observa-se uma categoria a parte referente ao luto da maternidade, a mae
relata ao longo de toda a entrevista que seu luto foi referente ao fato de tornar-se
mae e nao ao fato do diagndstico de autismo da crianga, como apresentado no

trecho a seguir:

"Eu tive um Iuto da maternidade, a maternidade me deixou de Iuto (...) a
maternidade é uma coisa extremamente extenuante pra mulher, e que ndo tem a ver
com o filho, tem a ver com a nossa sociedade que incumbe unicamente a mulher,
mée, a responsabilidade de uma crianca, e que outras sociedades nao faziam isso

(...) tem um ditado que “é preciso uma aldeia inteira pra cuidar de uma crianga’, e é
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verdade, um unico individuo ndo é capaz de cuidar sem ser dragado por isso. Entéo

esse processo de luto, eu ainda vivo, sobre a questdo da maternidade.” (P9)

Dos 10 participantes, apenas 1 afirma nao ter passado por um periodo de

luto, evidenciado no trecho a seguir:

"Pra nds, como familia, a gente... dado em todo o contexto que nés vivemos a gente
entendeu que é assim que €, sabe? Entdo ndo tem luto pra nés, ndo existe o luto
nesse sentido do diagndstico, entendeu? Ele é nosso filho e nés amamos ele da
forma que ele é e amariamos ele da forma que fosse... € meu filho, € meu sonho, é

0 sonho da minha mé&e que nédo conheceu ele.” (P6)

Outra categoria criada refere-se a uma mae participante que também
apresenta o diagndstico de autismo e é progenitora de dois filhos com TEA. Ela
relata que tracos de um de seus filhos relembraram alguns momentos de sua
infancia. Os trechos a seguir apresentam um resumo sobre sua experiéncia com o

processo de diagndstico da crianga e 0 seu proprio processo:

"Eu me questionei muito se eu soubesse antes se algumas situagdes que eu passei
de dificuldade durante a vida poderia ter sido diferente, até questdo com
relacionamento pessoal, relacdo, por exemplo, emprego, eu tive algumas
dificuldades com alguns chefes, comandos, é... questdo de amizades, né?, (...)
Entdo daqui pra frente, eu to buscando melhorar, entdo... aceitando o diagndstico,

buscando me compreender melhor, entao ta indo um passo por dia.” (P8)

"Minha mée sempre comentava que ele era a minha versao na infancia.” (P8)

O estudo de Ravazoli, Pavani e Netto (2024), ilustra que o processo de luto
nao apresenta linearidade, tendo em vista a necessidade dos responsaveis se
adaptarem e compreenderem a nova realidade. Além desse processo apresentar

suas particularidades, a forma com que a familia lida e busca superar esse processo
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€ igualmente variavel, a depender de fatores internos e externos, como as redes de

apoio.

A recepcao do diagnéstico pela familia gera um profundo impacto emocional
que nao se restringe a aceitagdo, é um periodo complexo que envolve o
processamento da realidade, perdas e adaptagdes. Para Silva et al. (2018), o
diagndstico cria uma sensacao de perda do filho idealizado e ilustra uma nova
realidade com a presenca de um futuro incerto. Além disso, ha o estigma social
atrelado ao Transtorno do Espectro Autista, que frequentemente acaba sendo
associado com comportamentos estereotipados e limitagbes. O estigma pode
interferir no processo de aceitagdo do diagndstico devido a falta de informacgéo,
tendo em vista que muitos pais relatam adquirirem mais informagdes sobre o TEA
apos a descoberta do diagndstico da crianga. De acordo com os estudos realizados
por Araujo, Silva e Zanon (2023), quanto maior o conhecimento sobre o transtorno,

menor é o estigma sobre o diagndstico.

Como a recepgao do diagnostico € diferente para cada familia, algumas
relatam nao ter experienciado o luto com o diagndstico de TEA, como o caso de P6,
que narra ao longo da entrevista questdes de saude e outros atravessamentos da
vida que estava enfrentando no momento e como o diagndstico foi algo pequeno
comparado com tudo que estava vivenciando. Por outro lado, P9 traz um relato de
luto atrelado a maternidade e n&o ao diagndstico, evidenciando problematicas
relacionadas a romantizagcdo da maternidade e do papel social atrelado a figura

materna.

Dias, et al., (2022) realizou um estudo que aponta a romantizagdo da
maternidade, diretamente influenciada pelas expectativas socioculturais. Nos
relatos, as maes apontavam insatisfacdo ao descobrirem a gravidez devido ao
receio e necessidade de reorganizar a vida e a rotina apds o nascimento da crianga.
Além disso, o estudo apresenta como o papel centralizador da figura materna
reforca uma divisdo dos papéis de género que atribuem a figura da mae o papel de
cuidadora e ao pai o papel de provedor, sendo uma visdo retrégrada que

desmantela a corresponsabilidade paterna e acentua a desigualdade.

Quadro 5: Transformagbes da vida e atividades cotidianas apds o diagnostico de
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Categoria tematica

Exemplos de citagao

N° de apari¢bes dessa
categoria

Lazer

-"A gente acaba deixando de
fazer muitas coisas, como sair,
nao é qualquer lugar que da
pra ir. A gente tem que pensar
bem, elaborar, planejar
sempre” (P2)

-"Vocé tem que pensar pra
onde vocé vai, porque as
vezes nao é um lugar pra ela,
as vezes ela ta bem, as vezes
nao ta.” (P5)

-”Aconteceu uma situagao uma
vez de a gente ir pra praia
planejado sete dias, no terceiro
dia nés voltamos embora
porque ele ndo queria comer
nada na praia” (P6)

6

Relagdes interpessoais

-” Eu € meu marido mesmo, no
comego, nossa, a gente quase
separou. Porque ja tava sendo
muito dificil desconfiar no J.
das coisas, né? Dos sinais e
nao ser validada nem por ele.”
(P1)

-"Até hoje, € muito importante
conversar com maes de
criangas também autistas,
porque eu sinto que sao as
pessoas que mais me
entendem. entendeu? E que
mais me ajudaram nesse
sentido foram essas méaes,
entendeu? Porque estavam
passando ali por uma situagao
igual. Ou ja tinham passado.
Ou passando por uma situacao
igual a minha! (P1)

-"A familia, gracas a Deus a
familia abragou super bem e
compreende e ajuda.” (P4)

Rotina profissional/estudantil

-E dificil vocé ver uma mae
que nao estuda, né? Depois
que o filho é diagnosticado.
Acho que nao so6 depois. Acho
que no processo de
diagnéstico do filho, né? (...)
Agora eu to fazendo uma pos
online” (P1)

-"Na verdade, eu nao
trabalhava fora, desde que eu
tive ele, eu parei de trabalhar,
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né? Ai eu cuidava do meu pai,
né? Que ficou comigo.” (P3)
-"Como eu tinha feito o
mestrado... eu tinha intengao
de fazer um doutorado
sanduiche, pegar a parte do
doutorado e ir pra fora, hoje eu
entendo que ela ndo da conta,
por exemplo, da comida, ela
tem restricdo alimentar..” (P7)

Saude mental

-"Minha falecida sogra, né? Ela
faleceu, ai meu sogro faleceu,
0 pai das meninas
faleceu...Depois vocé tem um
psicolégico com todas essas
perdas... Ai... vocé tem um
filho, ai vocé recomecga...
precisa de apoio, ai suas filhas
vao pra longe. Entéo, assim,
vocé toda hora tem que estar
puxando o seu psicoldgico.”
(P3)

-"0O que eu senti que mudou na
minha vida foi no aspecto
psicolégico, emocional (...) A
gente que é mée nado tem
como, 0 que mais pesa, que
mudou na minha vida é eu lidar
com a minha inseguranga, com
minhas angustias, né? ” (P10)

Preocupagdes

-"Quando fechou o diagndstico
dele, eu voltei aquele estado
de alerta, né? De “preciso
fazer alguma coisa pra ta
ajudando”, entdo assim, foi
algo como se vocé ficasse
esperando aquele alarme do
“tsunami ta chegando”, 24
horas.” (P8)

-"O que pesou muito pra mim
também, que pesa muito nessa
parte emocional é a
inseguranca e o medo do
futuro... O que mais pesa, que
mudou na minha vida é eu lidar
com a minha inseguranga, com
minhas angustias.” (P10)

Nao houve impacto

-’E mais essa questdo das
atividades que ele faz de... da
terapia ocupacional que eu
acompanho, mas no mais, de
novo, é questao de
maternidade.” (P9)

-” entdo assim, nessa parte, a
nossa vida ndo teve impacto
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nenhum, gracas a Deus” (P10)

Preconceito -"Tivemos que trocar ele de 1
escola porque nds sentimos
que... ndo so ele, outras
criangas que sao neurotipicas,
porque sentimos que a escola
separou essas criangas de um
lado em duas turmas...” (P6)

Financeiro -"Do dia pra noite os custos 1
aqui em casa aumentaram
absurdamente, né? Tem o
plano de saude e tudo, mas
assim, a gente sabe que tem
co-participagao. Tem muitas
terapias que eu tenho que
fazer particular. Que nao tem
pelo plano de saude.” (P1)

Fonte: Autoria prépria.

No quadro 5, nota-se que a categoria com maior numero de citagdes foi a
atividade cotidiana mais impactada pelo processo de diagndstico do Transtorno do
Espectro Autista, sendo ela o lazer. 6 de 10 participantes compartilham a
necessidade de planejar atividades com antecedéncia, priorizando o bem estar da

crianga, como nos trechos abaixo:

"A gente acaba deixando de fazer muitas coisas, como sair, ndo é qualquer lugar

que da pra ir. A gente tem que pensar bem, elaborar, planejar sempre” (P2)

"Muitas coisas que vocé gosta de sair, vocé tem que pensar pra onde vocé vai,
porque as vezes ndo € um lugar pra ela, as vezes ela ta bem, as vezes ngo ta. Ai é
meio complicado, né? Porque dai vocé tem que voltar embora, porque ela tem a
rotina dela. Entdo vocé tem que pensar muito. Entéo, tipo assim, muda totalmente a
vida.” (P5)

“Tem situagbes que a gente precisa preparar ele entendeu? Avisar ele, falo "filho
nos vamos fazer isso, iSsSo, iSS0, iSS0, iSSo, isso, ta?" pra ndo deixar de ser surpresa

pra ele, pra ele ndo se desorganizar.” (P6)
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Verifica-se uma dualidade na categoria das relagbes interpessoais, onde sao

citados momentos de fragilidade nessas relagbes mas também potencialidades no

vinculo e criagao de outros lagos, como apresentado a seguir:

"Eu e meu marido mesmo, no comego, nossa, a gente quase separou, porque ja
tava sendo muito dificil desconfiar no J. das coisas, né? Dos sinais e ndo ser

validada nem por ele.” (P1)

"Hoje em dia, eu falo que eu experimento estar no lado da sala de espera. Entéao,
assim, muda porque quando a gente ta ali na vivéncia, com criangas principalmente,
que a gente tem que lidar com a familia, depois que vocé é mée ja muda muita
coisa. Porque depois que vocé é mée parece que vocé se forma mais empatica com
aquela pessoa que também é mae, né? Mas quando vocé conhece a mesma
realidade, vocé sabe o que é vocé ter que levar o filho embaixo de chuva pra uma
terapia, sendo ele vai perder a terapia, entendeu? Vocé sabe o que é vocé, as
vezes, ndo ta querendo levar o filho em terapia, mas vocé tem que levar o filho na
terapia. Entao, vocé entende a dor e como é desgastante também a rotina (...) Até
hoje, é muito importante conversar com maes de criangas também autistas, porque
eu sinto que sdo as pessoas que mais me entendem. entendeu? E que mais me
ajudaram nesse sentido foram essas maes, entendeu? Porque estavam passando
ali por uma situagéo igual. Ou ja tinham passado. Ou passando por uma situagdo

igual a minha!” (P1)

A categoria de rotina profissional/estudantil revelou uma diversidade de
perspectivas, envolvendo continuidade de estudos para compreensao do
diagnostico de TEA, adiamento de planos académicos e exercicio de trabalho

voltado ao cuidado de outros familiares. Em seguida, alguns dos relatos:

“E dificil vocé ver uma mée que néo estuda, né? Depois que o filho é diagnosticado.
Acho que ndo so depois. Acho que no processo de diagnéstico do filho, né? As
familias passam a buscar muitas informacées. Entdo, assim, na parte profissional

também, agora eu t6 fazendo (...) uma pos online, sabe? Partindo pra area de
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autismo. Entdo, assim, isso agregou também. Tem agregado pra mim nesse sentido,

sabe? Porque talvez se eu néo tivesse ali o meu filho, talvez fosse um ramo que

talvez eu ndo fosse sequir, sabe? Entédo, né? Mudou.” (P1)

“Na verdade, é, eu néo trabalhava fora, depois, desde que eu tive ele, eu parei de
trabalhar, né? Ai eu cuidava do meu pai, né? Que ficou comigo. Morou comigo
quase oito anos, e meu pai teve um AVC, ficou acamado. Entdo eu parei pra cuidar
do meu pai, dai depois eu fiquei gravida, e comecei a cuidar de mim, né? Pra ndo
perder, porque ja era uma gravidez avancgada, né? (...) Ele nasceu, eu ja tava com

41 (...) um pouco antes do meu pai falecer, que eu descobri que o A., era autista
(P3)

“Mudou os pensamentos sobre futuro, é... eu pensei, como eu tinha feito o
mestrado, eu tinha, eu tinha intencdo de fazer um doutorado sanduiche, pegar a
parte do doutorado e ir pra fora, hoje eu entendo que ela ndo da conta por exemplo,
da comida, ela tem restricdo alimentar, entdo sair do Brasil que ela come arroz,
feijdo e carne pra ir pra um pais que a base alimentar é batata, como a Inglaterra,

por exemplo, ai... ngo vai...” (P7)

Em relacdo as categorias “saude mental” e “preocupacdes” observa-se o
impacto em frente ao diagndstico aliado a outras vivéncias do cotidiano, como o luto
concreto de entes queridos e insegurangas relacionadas a crianga, como o medo do

futuro. A seguir, alguns trechos ilustram essas categorias:

“Assim, foram perdas atras de perdas, né? Muito complicado. Depois vocé tem um
psicolégico com todas essas perdas. Ai vocé depois de anos, ai vocé tem um filho,
ai vocé recomega. Ai vocé precisa ter apoio, ai as suas filhas vao pra longe. Entéo,

assim, vocé toda hora tem que estar puxando o seu psicolégico.” (P3)

“Quando fechou o diagnéstico dele, eu voltei aquele estado de alerta, né? De
‘preciso fazer alguma coisa pra ta ajudando”, entdo assim, foi algo como se vocé

ficasse esperando aquele alarme do ‘tsunami ta chegando”, 24 horas, entdo eu
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fiquei em estado de alerta ha muito tempo. E esse estado de alerta é algo que vocé

vai sobrecarregando, né? Tem hora que vai enchendo o copo e tem hora que

transbordava, entdo eu fiquei mais sensivel.” (P8)

“O que eu senti que mudou na minha vida foi no aspecto psicolégico, emocional (...)
, O que mudou mesmo foi a minha parte emocional, eu ter que saber lidar com isso,
né? E o que pesou muito pra mim também, que pesa muito nessa parte emocional é
a inseguranga e o medo do futuro, né? Porque ndo tem como, a gente sabe que,
querendo ou n&o, eles vao ter algum prejuizo apesar da gente ter iniciado as
intervengbes bem precocemente, a gente sabe que ele tem um progndstico muito
favoravel, né? Dele ter uma vida normal com qualidade de vida. Mas a gente que é
mé&e ndo tem como, 0 que mais pesa, que mudou na minha vida é eu lidar com a

minha inseguranga, com minhas angustias, né?” (P10)

Na categoria “preconceito”, o participante cita o preconceito de alguns
familiares e a necessidade de alterar a escola da crianga pois a propria instituicao

promovia a segregacgao dos estudantes:

“Tem pessoas da familia que tem preconceito e ndo nos chamam mais pro que
chamavam mais também... NOs trocamos, tivemos que trocar ele de escola porque
nos sentimos que... ai ndo so ele, outras criangas que tém, que s&o neurotipicos em
alguma questdo, mas coisa discreta um TDAHzinho aqui, porque sentimos que a
escola separou essas criangas de um lado em duas turmas e a outra sem

neurotipicas.” (P6)

Questdes financeiras também foram citadas durante a entrevista,
demonstrando aumento nos gastos devido a adesdo de planos de saude e

realizacao de terapias em clinicas particulares, como ilustrado abaixo:

‘Até porque tambem é como se assim, do dia pra noite os custos aqui em casa
aumentaram absurdamente, né? Tem o plano de saude e tudo, mas assim, a gente

sabe que tem co-participacdo. Tem muitas terapias que eu tenho que fazer



38
particular, que ndo tem pelo plano de saude. E eu sou fisioterapeuta da Y

(seguradora de saude), entdo, eu hdo posso brigar na justica da empresa da qual eu
sou, fago parte, entendeu? (...) Entdo, assim, é algo que eu tenho que pagar a parte,

né? Entéo, é custoso, é toda uma adaptacéo financeira.” (P1)

A categoria “ndo houve impacto”, foi citada por 2 de 10 participantes, como

observadas nos seguintes trechos:

“Entdo, é mais essa questdo das atividades que ele faz (...) da terapia ocupacional

que eu acompanho, mas no mais, de novo, é questdo de maternidade.” (P9)

“Fim de semana a gente vai num barzinho com mdusica ao vivo, leva o D. junto, né?
E ai ele se comporta assim, basicamente igual as demais criangas tipicas, né? E ele
néo fala ainda, entdo os momentos que ele fica mais assim, mais agitado é por
conta dele néo falar, da gente ndo entender o que ele quer. Mas no mais, ele fica
calmo, ele curte os momentos com a gente, os momentos em familia. Ele gosta de
festa, a gente vai em aniversario, entdo assim, nessa parte, a nossa vida ndo teve
impacto nenhum, gragas a Deus. Entéo eu diria que ndo, o que mudou mesmo foi a

minha parte emocional, eu ter que saber lidar com isso, né?” (P10)

A descoberta do diagnodstico de Transtorno do Espectro Autista impacta de
maneira significativa a vida das familias, evidenciando alteragbes nas atividades
cotidianas, como o lazer, as relagdes interpessoais e as rotinas profissionais e/ou
estudantis. Entre os aspectos mais notaveis esta a transformacéo nas atividades de
lazer, onde a necessidade de planejamento e organizagao tornou-se um desafio
diario para os pais. A rotina de lazer, para algumas das familias, passa a exigir um
esforgo consideravel, pois a programagdo de locais e atividades precisam ser
adaptadas as necessidades especificas da crianca com TEA, como indicado pelos
relatos dos participantes. A preocupagao constante com o conforto da crianga, como
observado nas falas sobre o planejamento das saidas, evidencia como o
diagnostico interfere diretamente na vivéncia do cotidiano familiar, alterando a forma

de usufruir os momentos de lazer. Essa alteracdo no aproveitamento de momentos
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de lazer ou a privacdo do mesmo implica no aumento do estresse familiar e na baixa

qualidade de vida pela falta ou baixa adesdao de momentos de lazer ou de
interagdes sociais (Lima, 2020).

Ademais, o diagnostico pode levar a uma mudanga nas dinamicas das
relagdes interpessoais, evidenciando tanto desafios quanto oportunidades. Em
algumas situagoes, relagdes familiares, como as entre pais e filhos ou entre casais,
podem ser afetadas por tensdes ou crises. O relato de P1 ilustra esse momento,
narrando que quase enfrentou uma separagcao devido a falta de entendimento
mutuo sobre o diagndstico por parte de seu parceiro. Por outro lado, a troca de
experiéncias com outras maes de criangas autistas pode fortalecer os lagos e ajudar
na criagdo de redes de apoio. A empatia gerada pela vivéncia de desafios
semelhantes favorece a construcdo de um ambiente palco de apoio emocional e
entendimento mutuo, sendo transformados em ferramentas fundamentais para

enfrentar as dificuldades cotidianas por meio das partilhas.

A rotina profissional e académica também sofre mudangas, com relatos de
adiamentos de planos e redirecionamento de estudos para areas relacionadas ao
autismo, como forma de adquirir mais conhecimento sobre o autismo. A
necessidade de equilibrar o trabalho e o cuidado com a crianga muitas vezes
envolve ajustes, como mostram os relatos de mé&es que precisaram interromper
suas atividades profissionais para dedicarem aos cuidados, como as idas as

terapias e tratamentos.

Outro ponto presente nas falas dos responsaveis revelam que o medo do
futuro e a constante sensacéao de alerta sdo vivéncias comuns entre os pais, que se
sentem sobrecarregados pela responsabilidade de garantir a eficacia das
intervengdes. A inseguranga em relagdo ao desenvolvimento da crianga e a busca
por tratamentos adequados geram impacto emocional, com muitos pais relatando
um aumento significativo das angustias e da ansiedade. A ansiedade e o medo do
futuro incerto sobre a evolugdo do quadro da crianga sao aspectos que marcam
profundamente as experiéncias compartilhadas pelos entrevistados. De acordo com
a literatura, é necessario investir em mais estudos com foco na qualidade de vida
dos responsaveis, bem como niveis de ansiedade e depressao pois ainda sao

escassas no pais (Alves, 2022).

Outra categoria apontada foi em relagdo ao preconceito tanto no ambito
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social quanto familiar, algumas familias relatam enfrentar rejeicao de parentes além

do relato de P6, comentando a necessidade de mudar a crianga de escola devido a
segregacao promovida pela instituicdo. A discriminagdo, muitas vezes velada,
impede uma maior inclusdo, gerando um sentimento de exclusao para as familias
que lidam com o TEA. A luta contra estigmas, faz-se presente diariamente, sendo
outro desafio enfrentado no processo de aceitagdo do diagndstico e de busca por

direitos da crianca.

Além disso, o impacto financeiro também n&o pode ser subestimado, como
demonstrado nos relatos, ha um aumento significativo nos custos com terapias e
planos de saude, além da necessidade de pagar por servigos particulares. Esses
custos adicionais exigem um planejamento financeiro cuidadoso. A adaptacao a
essa nova realidade financeira, somada aos fatores de estresse e cargas

emocionais é outro desafio encontrado na rotina dos entrevistados.

Alguns participantes mencionaram que o diagnostico ndo trouxe grandes
mudancas em sua vida cotidiana. Nesses casos, a experiéncia com o TEA parece
ter sido integrada de forma mais suave a rotina familiar, com poucos impactos
visiveis nas atividades de lazer e interagbes sociais. Esses dialogos ilustram,
novamente, como O processo € singular para cada familia, revelando a

complexidade e diversidade das experiéncias das familias participantes.

Quadro 6: O que contribuiu e o que dificultou o processo apés o diagndstico.

Categoria tematica Exemplos de citagao N° de apari¢bes dessa
categoria
Redes de apoio -"Conversar com maes que ja 9

tinham o filho diagnosticado ha
um certo tempo, ou que
também estavam acabando de
receber o diagnéstico, sabe?
Eu me senti bem amparada.”
(P1)

-"O que que ajudou? Terapia.”
(P7)

-"O que me ajudou foi o circulo
que eu tenho assim muito forte
de amizade” (P8)

Informacdes -"Eu tenho varios profissionais | 4
nos quais eu gosto de
acompanhar, né? Pra entender




41

mais 0 mesmo assunto e que
me ajudam muito.” (P1)

-"O podcast, pra mim, foi um
apoio e ainda é.” (P4)

-"O que prejudicou muito, que
vai nessa linha também da
internet sdo muitas
informagdes cruzadas. Na
verdade muita informacgéo, e
como a gente é leiga no
assunto, acaba criando uma
confusdo.” (P10)

Relagdes interpessoais

-"A gente tem que ta a todo
momento explicando e falando,
e as vezes a gente tira de letra
mas nem sempre ta legal pra
falar que “poxa, meu filho é
autista, ele tem esses
comportamentos porque ele ta
assim”, as vezes, vocé nao ta
com o seu psicolégico bom pra
vocé ta falando a todo
momento, gritando pro
mundo.” (P2)

-"O que dificultou foi a relagéo
com a familia, ndo foi uma
relacao facil, porque muitas
vezes eles n&do entendem o
diagnéstico, eles acham que é
uma forma de educacgao.” (P7)

Aspectos emocionais e
espirituais

-"Minha fé, porque eu tenho
uma fé muito grande. Senéo,
eu nao estaria de pé com tudo
que eu ja enfrentei.” (P3)

-"O que que ajudou ou
contribuiu a enfrentar esse
momento é a fé novamente,
porque tinha duas situacoes
muito dificeis paralelas, entao
foi um momento de muita fé na
minha vida.” (P6)

Escolha de profissionais

-"A gente fica meio perdida.
Essa é a grande dificuldade,
cada pai fala assim, “ah,
aquele profissional € bom”, e a
gente, no inicio, procura

sempre o melhor. Sé que nao é

bem assim, né? Onde falava
pra mim que fazia milagre, eu
tava la.” (P5)

-"Dificuldade de profissionais
bons. Porque hoje o que eu
vejo € que muitos profissionais
buscam muito o dinheiro (...) E
raro as pessoas que fazem por
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amor. (...) Muitos profissionais,
as vezes trabalham na APAE,
fica 1a um ano, sai da APAE “ai
eu tenho experiéncia com
autismo”. Gente, eu t6 com a
minha filha ha nove anos, eu
nao tenho experiéncia até hoje
com ela porque cada dia € um
dia.” (P5)

Luto -"’Dificuldade muito maior foi, 1
como um todo, na minha
prépria aceitagao, do aceitar o
filho real e ndo o filho
esperado.” (P1)

Organizagéao -"A nossa rotina mudou muito, | 1
né? Com os médicos dele.
Entdo, assim, eu tenho que me
programar pra tudo.” (P3)

Nao houve dificuldades -"Nao dificultou nada. Eu 1
percebo que eu consigo ter
mais legitimidade pras coisas a
partir do momento que eu falo
“sim, ele tem um laudo”,
entende?” (P9)

Fonte: Autoria propria.

Neste topico, as redes de apoio foram mais citadas como algo que contribuiu
no enfrentamento do periodo de diagndstico da crianga, sendo citada por 9 dos 10
participantes. Relatos envolvendo apoio familiar, profissional, de amigos e de outras

maes de criangas neurodivergentes evidenciaram-se, como nos trechos a seguir:

"O que mais me ajudou foi de fato conversar com méaes que ja tinham o filho
diagnosticado ha um certo tempo, ou que também estavam acabando de receber o
diagnéstico, sabe? Eu me senti bem amparada, assim, cada vez que eu
conversava, né? A gente fala que, assim, meio que encurta caminhos, né? Porque
muitas vezes alguma mée ali ja estava ha um certo tempo enfrentando essa
realidade, entao, de certa forma, me acalmava a um certo ponto, ou me dava dicas
até de médicos, dicas do que fazer, assim, pra encurtar realmente. Entao, acho que

isso me ajudou muito.” (P1)

“O que ajudou mais foram as terapias que a gente fazia em grupo com outras

familias com os mesmos problemas que a gente, né? Que passam assim, passam
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pela mesma situagéo, porém, diferente, né? Cada um de um jeito. “ (P2)

"O que me ajudou foi o circulo que eu tenho assim muito forte de amizade” (P8)

“Eu procuro encontrar nas redes sociais maes que tenham um filho ou uma filha que
seja parecido com meu filho isso tem me ajudado muito porque eu observo que é
muito parecido em questao de caracteristicas, desenvolvimento, comportamento, ai

eu vou seguindo e acompanhando o que elas postam.” (P10)

Observa-se que a segunda categoria mais citada € em relagcdo as
informagdes. Essa categoria apresentou uma dualidade entre algo que contribuiu e
algo que também foi prejudicial durante o processo de diagnéstico, como

apresentados nos trechos a seguir:

“Eu tenho varios profissionais nos quais eu gosto de acompanhar, né? Pra entender

mais o0 mesmo assunto e que me ajudam muito.” (P1)

"O que prejudicou muito, que vai nessa linha também da internet sdo muitas
informagées cruzadas. Na verdade muita informagdo, e como a gente é leiga no
assunto, acaba criando uma confuséo (...) Eu via as vezes na internet umas cenas
de cortar o coracdo sabe? Ai eu via que meu filho ndo era assim, isso foi uma coisa
que me atrapalhou muito, eu tive até que recentemente analisar e falar “ndo, eu vou

até parar de sequir certas pessoas.” (P10)

Na categoria de relagbes interpessoais, os participantes relatam enfrentar
obstaculos em relacao a aceitacao familiar e devido ao cansacgo de precisar explicar
repetidamente sobre o diagndstico e determinados comportamentos da crianga para

outras pessoas:

"A gente tem que ta a todo momento explicando e falando, e as vezes a gente tira

de letra mas nem sempre ta legal pra falar que “poxa, meu filho é autista, ele tem
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esses comportamentos porque ele ta assim”, as vezes, vocé ndo ta com o seu

psicologico bom pra vocé ta falando a todo momento, gritando pro mundo.” (P2)

“O que dificultou foi a relagdo com a familia, ndo foi uma relagéo facil, porque muitas
vezes eles ndo entendem o diagndstico, eles acham que é uma forma de educacgao,
que ela ndo se comunica porque a gente ndo incentiva essa comunicagédo, que
quando a gente fica em cima dela pra tentar evitar alguma situagdo com outras
criangas ou uma situagdo numa festa que ela pode correr pra fora da festa do
nada... eles acham exagero. Entdo essas relagbes familiares foram bem

complicadas.” (P7)

Os aspectos emocionais e espirituais foram citados por 2 participantes que
narram dificuldades que enfrentaram ao longo da vida e de como a fé foi igualmente

importante durante esse processo:

"Minha fé, porque eu tenho uma fé muito grande. Senéo, eu néo estaria de pé com

tudo que eu ja enfrentei.” (P3)

"O que que ajudou ou contribuiu a enfrentar esse momento é a fé novamente,
porque tinha duas situagées muito dificeis paralelas, entdo foi um momento de muita
fé na minha vida (...) A fé continua e a esperanga continua que vai dar tudo certo a
gente ndo pode parar, entendeu? E é da vida isso, entendeu? Isso é s6 o tempo que

mostra pra gente.” (P6)

Uma das familias participantes apresentou a dificuldade de escolher bons

profissionais na atualidade, como exemplificado nos trechos a seguir:

"A gente fica meio perdida. Essa é a grande dificuldade, cada pai fala assim, “ah,
aquele profissional € bom”, e a gente, no inicio, procura sempre o melhor. S6 que

nao é bem assim, né? Onde falava pra mim que fazia milagre, eu tava Ia.” (P5)
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"Dificuldade de profissionais bons. Porque hoje o que eu vejo é que muitos

profissionais buscam muito o dinheiro (...) E raro as pessoas que fazem por amor.
(...) Muitos profissionais, as vezes trabalham na APAE, fica la um ano, sai da APAE
“ai eu tenho experiéncia com autismo”. Gente, eu t6 com a minha filha ha nove
anos, eu nao tenho experiéncia até hoje com ela porque cada dia € um dia. Ai vai,
aluga uma casa e comega a atender. Dai, ai “contrata-se profissional disso,
contrata-se profissional daquilo”, tipo, os pais que ta no inicio, hoje eu vejo, que eles
ficam todos desesperados, né? Dai eles acabam indo atras (...) “Ai, nossa, aquele
profissional é bom”, porque se uma crianga entra em crise, geralmente eles ligam
pros pais buscar a crianga. Como assim? Entendeu? Eles tém que saber lidar com a

situagdo.” (P5)

O luto foi outra categoria que apareceu nesse tépico, evidenciando que o

processo de aceitacao para esse participante foi uma dificuldade persistente:

"Dificuldade muito maior foi, como um todo, na minha propria aceitagdo, do aceitar o
filho real e ndo o filho esperado (...) Eu acho que a dificuldade maior foi na minha

propria aceitagéo, ali, no meu proprio enfrentar tudo aquilo, né?” (P1)

A categoria de mudanga de rotina ilustra a necessidade de organizacéo,

como apresentando no trecho a seguir:

"A nossa rotina mudou muito, né? Com os médicos dele. Entdo, assim, eu tenho

que me programar pra tudo.” (P3)

Observa-se que 1 participante de 10 relata ndo ter enfrentado dificuldades

nesse processo, conforme exemplificado na fala abaixo:

“Néo dificultou nada. Eu percebo que eu consigo ter mais legitimidade pras coisas a

partir do momento que eu falo “sim, ele tem um laudo”, entende?” (P9)
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No processo de enfrentamento do diagndstico de Transtorno do Espectro

Autista (TEA) em seus filhos, as redes de apoio desempenham um papel essencial
na vida das familias envolvidas. A relevancia do suporte familiar, de amigos, de
profissionais e, especialmente, de outras maes que compartilham experiéncias
semelhantes, é frequentemente destacada nos depoimentos. Estudo realizado por
Anjos e Morais (2021) evidenciam a importancia dos grupos de apoio formados por
familias com vivéncias semelhantes, ressaltando que esses grupos sao
fundamentais para promover a nogado de identidade coletiva, pertencimento e
oferecer suporte emocional. A troca de experiéncias entre os membros desses
grupos possibilita uma aprendizagem continua, favorecendo a adaptacdo das
familias e auxiliando no enfrentamento dos desafios cotidianos. Esse aspecto é
exemplificado nos relatos de P1 e P2, que destacam a sensagao de "encurtar

caminhos" e a valiosa orientagao recebida de outras méaes.

Apesar das redes de apoio serem amplamente reconhecidas como um fator
positivo, a categoria de informagdes emergiu como um ponto de controvérsia.
Embora contribua para o processo de enfrentamento, a quantidade e variedade de
informagdes disponiveis na internet pode gerar confusdo. Os depoimentos
revelaram que, enquanto alguns participantes se beneficiam de fontes confiaveis,
como no caso de P1, que segue profissionais especializados para aprofundar seu
conhecimento sobre o diagndstico e se manter atualizada, a abundancia de
informagdes disponiveis nas redes, muitas vezes contraditérias ou até alarmistas,

gera um sentimento de frustragdo e angustia, como ilustra o relato de P10.

A categoria das relagdes interpessoais também teve destaque,
particularmente no que se refere a dificuldade de aceitagdo e compreensao do
diagnodstico por parte de familiares. Esse desafio € observado em estudos que
apontam que a falta de compreensao do Transtorno do Espectro Autista por parte
da familia pode dificultar o processo de adaptagao e gerar conflitos, ressaltando que
o preconceito pode ser vivenciado tanto de forma intra quanto extra familiar (Mapelli,
et al.,, 2018) . As falas de P2 e P7 ilustram essa dificuldade, apontando a
necessidade constante de explicar comportamentos e estratégias de adaptacoes,
muitas vezes quando se deparam com um contexto de resisténcia ou desinformacao
familiar. Tais obstaculos podem levar a uma maior sobrecarga emocional para os

cuidadores, ja que o processo de sensibilizagdo da familia € um trabalho continuo e
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exaustivo.

Na categoria "aspectos emocionais e espirituais", dois participantes
ressaltaram a importancia da fé no enfrentamento dos desafios, sendo eles P3 e P6.
A literatura também apoia essa perspectiva, indicando que a fé pode fornecer um
suporte emocional importante durante os momentos de angustia e desamparo,
como relatado no estudo de Danzmann e Smeha (2021). A espiritualidade pode ser
vista como uma forma de fortalecimento dessas familias, sendo crucial para os

momentos de desamparo e sofrimento.

A busca por profissionais qualificados aparece na fala de P5 e é uma
preocupacao de diversos pais. A dificuldade em encontrar profissionais
comprometidos € um desafio, tanto na rede publica quanto na privada, estendendo
desde o ambito da saude quanto a educacdo. A frustragdo em relagdo a esse
cenario pode agravar ainda mais o estresse dos pais e responsaveis, tornando a

escolha de profissionais uma tarefa emocionalmente exaustiva.

O Iluto reaparece nessa categoria, evidenciando como o processo de
aceitacao e de superagao nao apresenta uma linearidade para essas familias. Além
disso, a mudancga de rotina, como mencionada por P3, é outro aspecto importante
que se alinha com as dificuldades do cotidiano que os responsaveis enfrentam
reorganizagao das vidas familiares em torno das necessidades terapéuticas e
educativas dos filhos representa um processo desafiador, mas essencial para a
adaptacdo a nova realidade familiar. Esse ajuste contribui para o desenvolvimento
de estratégias eficazes de cuidado e apoio, possibilitando uma gestdo mais

assertiva das demandas diarias e da nova realidade da familia.

Ha também o relato de P9 que comenta nao ter enfrentado dificuldades
significativas no processo de diagnostico e adaptagcao, embora esse relato seja
isolado na presente pesquisa, ele sugere que, em determinados casos, 0s pais
podem vivenciar uma adaptagcdo mais fluida, possivelmente devido a uma
compreensao prévia do diagndstico de TEA ou ao suporte adequado desde o inicio.
Esse relato é importante pois contribui para as variaveis do processo de

compreensao do diagnostico, sendo um dado interessante para futuras pesquisas.

Quadro 7: Principais desafios enfrentados enquanto cuidadora no dia a dia.
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Categoria tematica

Exemplos de citagao

N° de aparigoes dessa
categoria

Dinamica na relagao pais-filho
(compreensao de
comportamentos, crises,
comunicagao...)

-"O maior desafio é ta a todo
momento tentando entender,
compreender o porqué daquele
comportamento mais agressivo
quando ele tem. Tentando
entender e ver aonde a gente
errou, 0 que que aconteceu
quando ele tem as crise.”(P2)
-"Eu acho que a questao
social, vocé percebe que o seu
filho tem algumas diferencas
assim, o tempo todo, mas ele é
uma crianga.” (P4)

-"O fato do D. néo falar, porque
€ muito dificil, a gente nao
consegue se comunicar e 0
mais dificil pra mim é saber o
que ele quer.” (P10)

5

Preocupacdes em relagao a
crianga

-”A gente ndo pode pensar
muito no futuro, né? Mas
quando ela for mocinha, isso
eu sofro desde ja.” (P5)

-"A festa era num lugar que
tinha umas portas abertas,
entdo a possibilidade dela
simplesmente correr em
diregado aquelas portas e ir pra
rua... entdo a gente fica meio
ao redor assim.” (P7)

-’No meu trabalho a gente tem
direito a acompanhar o filho
em médico, terapia, s6 que é
até 16 anos... a pessoa nao
entende que uma pessoa com
deficiéncia nao tem idade de
cuidados, de tratamento, eu
espero que futuramente eles
nao precisem dessa atencgao
minha sempre, mas
atualmente eles precisam
muito... eles ndo tém esse
olhar que as criangas crescem
e os cuidados permanecem.”
(P8)

Rotina e organizagéo pessoal

-"Se organizar € o principal
desafio.” (P3)

-"Ter paciéncia para entender
que as vezes estamos
desorganizados e a gente
precisa de um tempinho.” (P7)
-"Ele ndo gosta de sair da
rotina.” (P9)
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Relagdes interpessoais -"Relagédo interpessoal... 1
porque assim, vocé vai nos
lugares com outros pais com
criangas, ela ndo é uma
crianga tipica, né? Deirla e
brincar” (P7)

Falta de -"Eu ainda fico na falta de 1
conhecimento/preconceito conhecimento das pessoas,
é... achar que o diferente nédo
é legal, entendeu?” (P4)

Fonte: Autoria propria.

Na categoria “dindmica na relagcdo pais-filho”, houve uma variedade de
respostas atreladas a compreensdo de comportamentos, crises e comunicagao com

a crianga. Alguns exemplos sdo observados a seguir:

“Ele tem uma rigidez muito grande que, assim, 0, se ele pega, vamos supor, bloco,
ele sempre pega mais de um. Entdo, ele pega dois blocos pra sair na méo. E, as
vezes, S840 objetos pequenos que ele pega. Ja aconteceu, vamos supor, dele perder

esse objeto no meio do caminho. E ai, ele tem uma crise, assim, absurda.” (P1)

“Maior desafio é ta a todo momento tentando entender, compreender o porqué
daquele comportamento, aquele comportamento mais agressivo quando ele tem.
Tentando entender e ver na onde a gente errou, o que que aconteceu quando ele
tem as crises. As vezes junta, soma um monte de coisas e a gente acha que falhou
em algum momento e ndo sabe realmente o que aconteceu e reflete isso tudo nele,
né? Porque ele que demonstra depois um comportamento de agresséo, de
descontrole, e a gente acaba ficando também descontrolada, em resumo. Uma

situagdo bem chata.” (P2)

“Acho que a questao do... social assim, vocé, vocé percebe que o seu filho tem
algumas diferengas assim, o tempo todo, mas ele é uma crianga, ele tem as
diferengas assim (...) quando eu chego num lugar e eu vejo, tem 3 criangas, 0 J. e 2
amiguinhos, os 2 amiguinhos se conectam muito facil, o J. ngo é facil essa conexgo,
e ndo é que ele ndo se importe, é que pra ele é diferente, né? Entéao, ver o meu filho

como diferente, pensar, né? Talvez na dificuldade dele, dele tentar se aproximar e
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as vezes, como ndo é o jeito convencional... e as vezes causa uma estranheza, né?

Entéo isso, isso me... me chateia.” (P4)

“O fato do D. néo falar, porque é muito dificil, a gente ndo consegue se comunicar e
o mais dificil pra mim é saber o que ele quer. As vezes ele fica nervoso, eu também
fico estressada, né? As vezes eu falo com ele e tenho medo dele ndo estar me
compreendendo. Até o momento é o maior desafio, ele ndo estar falando ainda

dificulta bastante, eu acredito que se ele falasse ia ser bem mais facil.” (P10)

A categoria “preocupacdes em relagdo a crianga” foi citada por 4 familias,
demonstrando preocupagdes acerca do futuro da crianca e em relagao a diferentes

ambientes e a necessidade de estar sempre alerta, como apresentados abaixo:

“Entéo, eu falo assim, que € um estado de tensdo o tempo todo (...) Eu acho que o
periodo mais dificil, assim, é o periodo da manhé& pra lidar com ele. Entdo, vocé ja
vai acordar ele num estado de tensdo absurdo, entendeu? Entao, assim, eu tenho
que deixar tudo, mais ou menos, o que eu sei que ele pede de planejamento (...) Ele
brinca com o carrinho, ele faz, assim, um carrinho na cabecinha dele, um exemplo.
Carrinho verde com azul. Entdo, esses dois carrinhos tem que estar juntos. Ndo
basta estar s6 o verde, porque ele vai pedir o azul. Entdo, aqui na minha casa, eu ja
tento organizar tudo, assim, em grupinhos que eu sei que ele vai me pedir, assim,
entendeu? (...) Entdo, é um estado de tensdo muito grande, do tipo, meu Deus, o J.
n&o sabe o que vai pedir. O que sera que ele vai, entendeu? Entédo, agora as crises
estdo mais frequentes. Entdo, € um medo, assim, uma tensdo no sentido de casa,
também, pra ir no mercado. Vocé ndo sabe se vai ser uma ida sossegada ou se vai

ser uma ida, entendeu?” (P1)

“Agora o meu desafio, tipo assim, de agora... a gente ndo pode pensar muito no

futuro, né? Mas quando ela for mocinha, isso eu sofro desde ja.” (P5)

“O exemplo dessa semana até, foi num aniversario, todos os casais da mesa com

filhos, todos eles sentados na mesa com as criancas correndo loucamente pela
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festa e a gente se alternando na mesa pra poder ficar em cima dela assim (...) a

festa era num lugar que tinha umas portas abertas, entdo a possibilidade dela
simplesmente correr em dire¢do aquelas portas e ir pra rua... entdo a gente fica

meio ao redor.” (P7)

“La no meu trabalho a gente tem direito a acompanhar o filho em médico, terapia e
aquilo, s6 que é até 16 anos soO, entdo assim, é... a pessoa ndo entende que uma
pessoa com deficiéncia ndo tem idade de cuidados, de tratamento, eu espero que
futuramente eles ndo precisem dessa atengcdo minha sempre, mas atualmente eles
precisam muito, entdo assim, eu tenho que ficar pegando banco, fazendo hora extra
pra ta descontando quando preciso ta fazendo esses atendimentos com eles,
porque ainda eles ndo tem esse olhar que as criangas crescem e 0s cuidados

permanecem.” (P8)

Em relagdo a “rotina e organizagdo pessoal”, os participantes apresentam a
organizagdo como um desafio diario, necessitando de paciéncia e adequagdes em

relagao a crianga:

“O principal, eu tenho que me programar, sené&o eu ndo consigo fazer nada (...) Com
ele, tem que ter, €, acordou € uma coisa, hora do almogo, banho, ir pra escola e tal.
Aquela rotina mesmo. E ai ja é deles, né? Eles sdo muito, assim, de rotina. Mudou a
rotina, ai complica tudo. Ai vem o choro, ai comega a chorar dormindo. Entdo, se
vem gente em casa que ele ndo ta acostumado, que ndo é do convivio, ai também.
Agora n&o, agora ele até ta mais acostumado, mas quando ele era menorzinho,
chegava alguém. Aqui, e a gente também antecipa pra ele agora, 0, tal dia fulano
vai vir aqui em casa, sua tia vai vir te ver. Ai ja ele fica preparado, mas ai tem que

antecipar, a psicologa falou.” (P3)

“Eu tenho rotina, ele ndo gosta de sair da rotina, tipo, se acontece alguma coisa que
néo ta programado... se acontece alguma coisa que néo ta programado, mas que,
por exemplo, ele vai pro pai dele ai desiste... alguma coisa aconteceu e vai ficar

comigo, pra ele, tudo bem, mas qualquer outra coisa que seja, tipo... ah, “vocé ndo
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vai dormir comigo hoje, vocé vai dormir com o seu pai”, nossa, ou “vai dormir com a

sua avo”, enfim, qualquer outra pessoa que seja. A rotina que ele tem comigo é...
vai certinho, a rotina tudo... a unica rotina que pra ele quebra que pra ele é bom é
quando ele vem pra estar comigo, ai ele, ele ndo se frustra com essa quebra de
rotina...” (P9)

As “relacbes interpessoais” foram citadas por uma familia participante que
demonstrou a necessidade de se revezar em momentos de lazer para cuidar da

crianga:

“Ah, relagéo interpessoal... porque assim, vocé vai nos lugares com outros pais com
criangas, ela ndo é uma crianga tipica, né? De ir la e brincar... o exemplo dessa
semana até, foi num aniversario, todos os casais da mesa com filhos, todos eles
sentados na mesa com as criangas correndo loucamente pela festa e a gente se

alternando na mesa pra poder ficar em cima dela.” (P7)

A falta de conhecimento/preconceito foi citada por uma familia como um

obstaculo presente em seu cotidiano, como exemplificado em sua fala:

“Eu ainda fico na falta de conhecimento das pessoas, é... achar que o diferente ndo

e legal, entendeu?” (P4)

A categoria “dindmica na relagdo pais-filho” ilustra a complexidade das
interacoes familiares em relagdo a determinados comportamentos apresentados
pela crianga. A fala dos responsaveis apresenta que a rigidez e a necessidade de
organizagado sao aspectos que demandam atencido constante, como ilustra o relato
de P1, que narra a dificuldade que enfrenta quando o filho perde um objeto e
apresenta uma crise. Tal comportamento pode gerar uma reagdo emocional da
crianga e, consequentemente, exigir um esforgo dos responsaveis para
compreender e lidar com essa reagdo. De acordo com a literatura, os episodios de
crise podem ocorrer de diferentes formas e intensidades, sendo variavel para cada

crianga e apontado como um dos desafios que os cuidadores enfrentam em seus
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cotidianos (Marinho; Oliveira; Garces, 2022).

Além disso, a comunicagdo também aparece como outro ponto critico,
especialmente quando ha a dificuldade de verbalizacdo, como no caso relatado por
P10, evidenciando a frustracdo dos responsaveis e da crianga devido a falta de uma
comunicacao efetiva e a vontade dos pais em compreender melhor as necessidades
da crianga. Os impactos ndo se restringem no momento de crise da crianga, mas
permeiam todo o cotidiano da familia, tendo em vista o relato de P1, evidenciando a
importancia do planejamento para evitar estresse para todos os envolvidos no

processo.

Outro ponto relevante, abordado em “preocupacdes em relagdo a crianga”,
demonstra o estado constante de tensao vivenciado pelos responsaveis em funcao
das imprevisibilidades associadas ao comportamento das criangas. A fala de P1
descreve a rotina de antecipacao das necessidades do filho, refletindo um esforgo
constante a fim de minimizar as crises. Essa preocupag¢ao com a previsibilidade da
rotina € corroborada por Pereira e Sousa (2023), que apresenta como uma rotina &
fundamental para promover um espago seguro e estavel para as criangas que
possuem dificuldades em lidar com as mudangas do cotidiano. Além disso, a
constante vigilancia a fim de garantir o bem-estar e seguranga da crianga, como no
exemplo de P7, também revela uma realidade de inseguranga que permeia 0s
momentos de interagdes sociais, ampliando as preocupacdes dos pais quanto ao

futuro e a autonomia de seus filhos.

As questdes relativas a rotina e organizagcdo pessoal também se mostram
desafiadoras, principalmente quando se observa que a quebra de rotina pode
desencadear reagdes intensas nas criangas. A fala de P3 apresenta a necessidade
de antecipagao das atividades diarias, o que se alinha ao conceito de "planejamento
antecipado" presente na fala dos participantes. A capacidade dos responsaveis de
se ajustarem as necessidades e demandas de seus filhos, como evidenciado nos
relatos, demonstra a resiliéncia e paciéncia exigidas para lidar com os desafios

cotidianos.

A "relagao interpessoal”, outro tema abordado por P7, evidencia um aspecto
dificil que desencadeia sofrimento em relagdo a convivéncia social de algumas
criangas: a percepgao de que o filho ndo se adapta facilmente aos ambientes

compartilhados com outras criangas. Isso reforca a constatagao de que a inclusao
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social ainda é um desafio, evidenciando a reprodugao de estigmas por parte da

sociedade em relagao as diferencas das criangas e, ao mesmo tempo, a dificuldade
social que algumas podem apresentar, promovendo uma exclusdo ao invés da
inclusdo dessas criangas (Araujo; Silva; Zanon, 2023). O sentimento de exclusao ou
desconforto em ambientes sociais pode representar uma fonte consideravel de
angustia para os responsaveis, como observado no depoimento de P4, que destaca
a auséncia de conhecimento de algumas pessoas que acabam perpetuando
estigmas em relacdo as necessidades das criangas com deficiéncia. Essa barreira
em relacdo a aceitagdo e compreensao social continua sendo um desafio presente

na vida dessas familias e no cenario brasileiro.

Quadro 8: Gerenciamento de tempo e equilibrio entre responsabilidades de cuidador

e demandas do cotidiano.

Categoria tematica Exemplos de citagao N° de apari¢bes dessa
categoria

Gestéo de tempo e -"Quando ele vai na terapia é 10

organizagao pessoal quando eu tento fazer as

minhas coisas na rua.” (P2)
-’Ela ta na APAE, eu procuro
fazer minhas coisas.” (P5)

-"Eu n&o gerencio, é o caos.
Com o meu doutorado? Nossa,
eu ja troquei de orientadora,
porque minha orientadora néo
tava dando conta das minhas
dificuldades de entrega.” (P9)

Redes de apoio -"Quando acontece dele estar | 5
em casa e eu ter que fazer
alguma coisa... minha mae
veio ficar um pouco com ele.”
(P2)

-"Claro, a gente tem ajuda das
nossas maes.” (P4)

-"Esse ano ficou mais facil pra
mim, porque ele entrou na
escola regular, entdo de
manha ele vai na APAE e a
tarde ele vai pra escola.” (P10)

Fonte: Autoria prépria.

Neste topico, a categoria “gestdo de tempo e organizagao pessoal” foi citada

pelas 10 familias participantes. Observa-se que os participantes citam aproveitar o
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tempo em que a crianga esta na terapia para realizar suas atividades cotidianas,

além de questbes pontuais envolvendo organizagdo do trabalho/estudos, como

apresentados a seguir:

“Quando ele vai na terapia é quando eu tento fazer as minhas coisas na rua,
ou quando ele esta na APAE (...) A gente acaba deixando de fazer tudo, da mais
trabalho vocé fazer as coisas e deixar por conta de outra pessoa, né, pra cuidar,
entdo vocé vai deixando de lado. Mas o que realmente tem que fazer, eu fago

quando ele ndo esta aqui.” (P2)

“ E uma correria, viu? E dificil. As vezes da pra limpar a casa, as vezes ndo. Nao da.

Entendeu? As vezes da pra ir ao mercado, as vezes nédo da.” (P3)

“Ela ta na APAE, eu procuro fazer minhas coisas. Ai, a tarde, eu fico com ela so na
terapia, né? Entéo, tipo assim, eu tenho que ir dosando, ah, o tal horario, ela ta Ia,
entdo eu vou fazer tal coisa. Ai, pra mim, também, cuidar da casa, né? Dai eu tenho
meu outro filho, entdo eu vou, tipo assim, no horario que ela esteja em algum lugar,

eu procuro ta fazendo.” (P5)

“Malabarismo? Pode ser a resposta? E do jeito que d&. E... assim, a nossa
prioridade sempre é ela, né? (...) E a primeira semana de férias dela, ndo tinha
ninguém pra cuidar dela, eu desmarquei metade dos meus pacientes de um dia pra
ficar com ela, entdo a gente sempre prioriza ela, os cuidados dela e o resto a gente

vai da forma que da.” (P7)

“Eu ndo gerencio, € o caos. Com o meu doutorado? Nossa, eu ja troquei de
doutorado... de orientadora, porque minha orientadora ndo tava dando conta das

minhas... dificuldades de entrega, de deadline...” (P9)

A segunda categoria, referente as “redes de apoio”, foi citada por 5 dos 10

participantes. Essa categoria apresenta o auxilio que alguns participantes possuem
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de familiares e/ou instituicbes, como exemplificados abaixo:

“Quando acontece dele estar em casa e eu ter que fazer alguma coisa que
nem esses tempos atras, minha mae veio ficar um pouco com ele, mas néo foi facil

nao. S6 a gente mesmo que sabe e entende melhor a situagéo. (P2)

“Eu tava com uma flexibilidade maior no ano passado de horario, esse ano ja deu
uma reduzida, dai o H. fala “eu levo”, né? Entdo a prioridade aqui é fazer as terapias
(...) A gente tem ajuda das nossas maes, né? (...) Dai a escola, né? A escola meio

periodo ja ajuda tambem.” (P4)

“Esse ano ficou mais facil pra mim, porque ele entrou na escola regular, entdo de

manha ele vai na APAE e a tarde ele vai pra escola.” (P10)

A conciliacdo entre a gestdo do tempo e as multiplas responsabilidades
associadas ao cuidado de criangas com autismo representa um desafio significativo
para muitas familias. Conforme destacado por Pereira e Tonus (2021), os
responsaveis frequentemente precisam reorganizar suas rotinas diarias para
atender as demandas especificas de seus filhos, o que, em muitos casos, implica a
renuncia a momentos de lazer, vida profissional ou mesmo autocuidado. Os relatos
de cuidadores indicam que, para otimizar seu tempo, muitos aproveitam os periodos
em que a crianga esta envolvida em terapias ou outras atividades institucionais para
desempenhar compromissos profissionais, académicos ou domésticos. No entanto,
essa reorganizagao nem sempre € suficiente para harmonizar todas as esferas e
objetivos da vida cotidiana, resultando em uma sobrecarga emocional e fisica, a
medida que o tempo dedicado ao cuidado do filho frequentemente vem em primeiro

lugar e as outras necessidades pessoais e familiares ficam em segundo plano.

A auséncia de uma rede de apoio eficaz pode intensificar os desafios
enfrentados pelos cuidadores, tornando ainda mais dificil a conciliagdo entre suas
responsabilidades e a vida pessoal. Nas entrevistas, muitos responsaveis relataram
a dificuldade em reservar tempo para si mesmos ou para outras atividades que nao

estejam diretamente relacionadas ao cuidado da crianga. Essa sobrecarga de
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tarefas, frequentemente vista como uma "correria", € mencionada como uma

realidade constante, refletindo o impacto negativo que a situagdo pode ter na

harmonia entre vida pessoal e familiar.

Em contrapartida, a presenca das redes de apoio mostra-se um fator de
extrema importéncia para a organizagdo e gestdo de tempo dos responsaveis.
Ainda de acordo com a pesquisa de Pereira e Tonus (2021), nota-se a importancia
de uma rede de apoio para que o cuidador consiga realizar suas atividades
autocuidado, lazer e entretenimento, e que a desarmonia na desorganizagao da
rotina pode gerar um aumento significativo no estresse e na sensacéo de exaustao

emocional.

No entanto, nota-se que o equilibrio entre as responsabilidades e o
autocuidado ainda é um desafio presente na vida dos responsaveis, como nos
relatos apresentados que ilustram a necessidade de remarcar compromissos ou

prazos académicos para atender as necessidades da crianca.

Quadro 9: Estratégias utilizadas para o autocuidado e bem-estar emocional.

Categoria tematica Exemplos de citagao N° de aparigbes dessa
categoria

Redes de apoio (amigos, -"Eu busco ajuda espiritual. Eu | 6

familia, comunidade, participo de um grupo de

instituicoes religiosas) espiritismo... E foi la que eu

me encontrei para melhorar o
meu psicolégico.” (P3)

-"O suporte que a gente tem é
a casa da APAE, que a gente
fica... S8o maes, ta tudo no
mesmo barco ali. A genteri, a
gente chora. Esse é o suporte.”
(P5)

-"Agora com ela maior a gente
ta tendo alguns momentos de
tentar tipo, um fica com ela pro
outro fazer alguma coisa.” (P7)

N&o possui suporte profissional | -’No momento, eu nao t6 5
passando em psicéloga,
porque a fila € muito grande.. e
eu tava... sem condicao
financeira pra pagar o
psicologo.” (P3)

-’Nao, eu nao faco tratamento.”
(P5)

-"Eu gostaria até de fazer
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terapia, mas no momento ndo
da.” (P10)

Possui suporte profissional

-"Eu fui pra terapia
convencional mesmo, pra lidar
com uma série de coisas.” (P4)
-"A minha terapia mesmo que
eu ja fazia por outra razdo mas
nao teve como nao incluir em
determinados momentos e a
gente conversar sobre a
condigao do A.” (P6)

-"Até a psicéloga dos meninos,
as vezes eu converso com ela
quando eu to tendo
dificuldade, ai eu falo pra ela
“hoje o horario de atendimento
nédo é com eles, é comigo.”
(P8)

Atividade fisica

-"Tento fazer minha zumba,
isso € uma coisa que me ajuda
muito na questao psicolégica e
fisica.” (P2)

-"Eu treino, eu saio treinar
judoé... eu pratico esporte no
caso, é uma... € uma forma de
terapia pra mim, me faz muito
bem.” (P4)

-"0O que eu tenho feito desde
que eu me separei € ir na
academia, tento ir pelo menos
4x por semana” (P9)

Estudos/informagdes

-"Até esse momento de estudo,
né?” (P1)

-’Eu tenho usado a internet ao
meu favor tentando buscar
informagdes que realmente
agreguem valor tanto pra saber
sobre o autismo mas também
pra cuidar do meu lado
emocional. eu escuto bastante
podcast.” (P10)

Fonte: Autoria propria.

A categoria “redes de apoio” foi citada por 6 participantes dos 10. Nota-se

que nessa categoria as familias destacam apoios de amigos,

comunidade e institui¢cdes religiosas:

familiares,

‘Eu busco ajuda espiritual. Eu participo de um grupo (...) que é em Sé&o

Paulo, de espiritismo, né? Baseado nos ensinamentos de Allan Kardec. E foi la que



59
eu me encontrei para melhorar o meu psicolégico. Que la também tem terapia, tem

psicologo, mas ai tem as pessoas que conversam com vocé. E também, eu to
levando agora o A. também pras oragdes, pra participar com as criangas. Ai la tem
uns cuidadores que ficam cuidando das criangas. Tem bastante criancga la autista ou
com outras deficiéncias, e eles tém um cuidado muito, muito bacana com as

criangas, pra gente participar das atividades.” (P3)

“O suporte que a gente tem é a casa da APAE, que a gente fica. Ento, tipo
assim, sdo maes, ta tudo no mesmo barco ali. A gente ri, a gente chora (...) a gente
sempre ta ali conversando, a gente faz um almoco, vai passear com eles, com a

psicologa, com a assistente social. Ent&o, tipo assim, isso nos faz bem.” (P5)

“Agora com ela maior a gente ta tendo alguns momentos de tentar tipo, um
fica com ela pro outro fazer alguma coisa (...) hoje ele vai sair pra ir num aniversario
de um amigo, eu vou sair com ela e com a psicologa barra amiga barra tia que
mima, a gente sai pra tomar um café da tarde, mas assim, ai deixar com alguém pra

sair? N&o, isso néo existe.” (P7)

Dos 10 participantes, 5 relataram ndo possuir suporte profissional, um dos
motivos encontrados foi a questdo financeira e a demora na fila de espera nos

servigos publicos de saude, como ilustrados a seguir:

“No momento, eu ngo té passando, né? em psicologa, porque a fila € muito grande,
pelo menos, e eu tava, assim, sem dinheiro também pra pagar, né? Sem condigéo
financeira pra pagar o psicélogo. E como ajudo a L. a pagar a terapia dela, eu falei
“vou esperando”. S6 que a gente comega a sobrecarregar, chega uma hora que
vocé fala, meu, e agora? Entdo, o meio que eu uso, assim, é, eu busco ajuda
espiritual.” (P3)

“Eu escuto bastante podcast de psicologo pra tratar dos meus assuntos, € o meio
que eu acho que é mais viavel pra mim, né? Eu gostaria até de fazer terapia, mas

no momento ndo da.” (P10)
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Na categoria “possui suporte profissional”’, 4 dos 10 participantes afirmaram

realizar terapia:

“Eu fui pra terapia convencional mesmo, pra lidar com uma série de coisas,

em relagdo ao J., em relagdo as coisas minhas também, me ajudou.” (P4)

“S6 a questdo da minha terapia mesmo que eu ja fazia por outra razado mas
néo teve como n&o incluir em determinados momentos e a gente conversar sobre a

condigédo do A., entendeu?” (P6)

“ Até a psicologa dos meninos, as vezes eu converso com ela quando eu to tendo
dificuldade, ai eu falo pra ela que “hoje o horario de atendimento ndo é com eles, é

comigo”, entdo ai eu que vou no lugar, e assim, é alguém que ta me ajudando.” (P8)

Dos 10 participantes, 3 relataram realizar atividade fisica como uma forma de

suporte, como demonstra os trechos abaixo:

“Tento fazer minha zumba, isso é uma coisa que me ajuda muito na questao
psicologica e fisica. Quantas vezes eu ja fui amoada pro zumba, sem Sorriso no
rosto e saia bem de la. Isso porque eu fago duas vezes na semana (...) eu fago

porque é de graga também e perto de casa.” (P2)

“Eu treino, eu saio treinar judd, trabalhar, focar em outras coisas assim pra dar um...
eu pratico esporte no caso, € uma... € uma forma de terapia pra mim, no caso, me

faz muito bem.” (P4)

“O que eu tenho feito desde que eu me separei € ir na academia, tento ir pelo
menos 4x por semana (...) € uma coisa assim que ndo tem tanto a ver com ele, foi

mais em relagdo a separagédo.” (P9)
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A categoria “estudos/informagdes”, foi citada por 2 participantes como forma

de realizar atualizagées sobre o autismo e melhora de bem estar pessoal, como

exemplificado no trecho a seguir:

“Mais uma vez eu vou falar da internet. Eu tenho usado a internet ao meu favor
tentando buscar informagbes que realmente agreguem valor tanto pra saber sobre o
autismo mas também pra cuidar do meu lado emocional. Eu escuto bastante
podcast de psicologo pra tratar dos meus assuntos, € o meio que eu acho que é

mais viavel pra mim, né?” (P10)

A categoria "redes de apoio" emerge como uma das formas mais
mencionadas de suporte pelos participantes da pesquisa. Nesse contexto, o apoio
oferecido por amigos, familiares, instituicbes religiosas e grupos desempenha um
papel crucial no enfrentamento dos desafios diarios enfrentados pelos cuidadores.
De acordo com Andrade e Teodoro (2012), trés formas de apoio destacam-se,

sendo elas o apoio social, servigo de apoio e o suporte formal.

O apoio social envolve o suporte de familiares, amigos e cdnjuges, que
auxiliam na distribuicdo das responsabilidades de cuidado, permitindo que os pais
descansem e participem de atividades recreativas. Esse apoio é fundamental para
diminuir o estresse e promover o bem estar da familia. O servico de apoio, por sua
vez, diz respeito ao cuidado temporario da crianga com autismo por um adulto,
proporcionando aos pais a oportunidade de se engajar em atividades sociais e
aliviar a pressdao emocional e o estresse. Esse tipo de suporte oferece aos pais
tempo para o desenvolvimento pessoal, 0 que contribui para uma melhor gestdo dos
desafios do cuidado. Ja o suporte formal abrange servigos profissionais, como
grupos de apoio, orientagdo em saude e aconselhamento, que fornecem
informagdes e recursos essenciais para que os pais compreendam o TEA e
atendam as necessidades especificas de seus filhos. Esse tipo de assisténcia
também auxilia no enfrentamento das dificuldades ao longo das diferentes fases do
desenvolvimento da crianca, além de reduzir o isolamento social ao promover a

interacdo com outras familias em contextos semelhantes (Andrade; Teodoro, 2012).

Além disso, a participagdo em instituicées religiosas, como mencionado por
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P3, proporciona aos responsaveis uma oportunidade de suporte emocional,

juntamente com praticas espirituais que ajudam a aliviar o estresse e a sobrecarga
emocional. P3 também relata que, no espaco que frequenta, outros adultos auxiliam
no cuidado de seu filho enquanto ela participa do grupo. Outro exemplo de apoio
destacado foi o grupo de maes na instituicio APAE, onde as maes trocam
experiéncias e reforcam os vinculos. Esse exemplo ilustra como o cuidado coletivo e
o compartilhamento de vivéncias contribuem significativamente para o bem-estar

emocional e social dos responsaveis.

Entretanto, € importante destacar que nem todos os cuidadores possuem
acesso a suporte profissional, o que limita a disponibilidade de recursos essenciais
para o cuidado da familia. A literatura aponta que a escassez de servigos publicos
adequados e a dificuldade de acesso a tratamentos devido a questdes financeiras
séo barreiras significativas para muitas familias. O estudo de Garcia, Nascimento e
Pereira (2017), apresenta as fragilidades dos servigos de saude no atendimento de
criangas com TEA, o acesso a um tratamento adequado para criangas com TEA no
sistema publico de saude ja representa um desafio consideravel. Para as familias,
esse processo se torna ainda mais dificil, uma vez que enfrentam obstaculos
adicionais na busca por servigcos especializados que atendam as suas necessidades
e proporcionem o suporte necessario. A busca por alternativas mais acessiveis,
como podcasts sobre o tema ou ajuda espiritual, € uma forma encontrada por
alguns dos responsaveis entrevistados como forma de lidar com o estresse e as

demandas emocionais do cuidado.

A categoria “suporte profissional” € abordada por alguns participantes que
destacam a importancia da terapia para lidar com as demandas da parentalidade. A
terapia psicolégica, conforme relatado por alguns entrevistados, surge como uma
ferramenta importante no enfrentamento das dificuldades associadas ao cuidado de
uma crianga com TEA. De acordo com Mondrado, Piovesan e Mantovani (2009), a
realizacdo da psicoterapia € reconhecida como uma das formas de aliviar o
estresse, promovendo o bem estar e fortalecimento emocional de quem a realiza. A
literatura nacional aponta que o acompanhamento psicolégico desempenha um
papel crucial ndo apenas no apoio a gestdo emocional, mas também no
desenvolvimento das habilidades parentais e no reconhecimento dos avangos da

crianga. Esse processo tem um efeito significativo na qualidade da relagédo entre
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pais e filhos, além de favorecer a continuidade do cuidado (Peruffo, 2020).

Além do acompanhamento psicologico, alguns participantes citaram a
realizacdo de atividades fisicas como uma estratégia na melhora do bem estar e
autocuidado. Segundo Oliveira et al. (2011), a pratica de algum exercicio fisico
auxilia ndo apenas na esfera fisica, mas também na psicolégica, sendo uma
alternativa benéfica para o combate do estresse que esses responsaveis enfrentam

em seus cotidianos.

Concluindo, a categoria "estudos/informagdes" também surge como uma
importante estratégia de cuidado. A utilizacdo da internet para buscar informacdes
sobre o autismo e técnicas de manejo emocional € uma pratica crescente entre os
responsaveis. De acordo com Ortega et al. (2013), uma das principais fun¢des da
busca por informagdes na internet € o contato com a finalidade de troca de
informagdes sobre o TEA e para apoio. Em contraponto, ao longo das entrevistas,
os participantes que mencionam utilizar as redes sociais e a internet para se
informarem destacam a necessidade de filtrar o conteudo consumido sobre o tema,

pois ha uma facilidade em acessar noticias falsas.

Quadro 10: Alteracbes na rotina da familia ou na dindmica familiar apos a
descoberta do TEA.

Categoria tematica Exemplos de citagao N° de aparigoes dessa
categoria
Organizacgéao de horarios e -"Coloco ele cedo pra dormir... |7
rotina tudo no mesmo sentido, todo
dia, pra ele fazer a parte dele.”
(P2)

-"Organizagao dos horarios,
pra poder sempre ter um de
nés com os cuidados dela.”
(P7)

-"0O dia que ele ta mais nervoso
a gente leva ele num campo
pra andar um pouquinho.” (P8)

Lazer -"A gente teve que aprender 3
bastante a brincar do jeito dele,
na verdade € ele que ensina a
gente todo dia.” (P3)

-"A gente tem que pensar em
algum lugar que ela vai ficar
bem, que dependendo a gente
tem que voltar embora.” (P5)
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-“ adequacdes de momentos
de lazer, de saida, sempre
atividades que sejam
prazerosas e... dentro das
condigbes dela” (P7)

Relagdes interpessoais

-"No comeco, estava todo
mundo muito mais intolerante,
digamos assim, né? Entao, foi
bem dificil no comecgo.” (P1)
-"Isso impactou até na nossa
relacdo é.. em casa assim, eu
e a J. toda noite ela dormia e a
gente assistia pelo menos 1
episodio de série juntos, ficava
ali um momento” (P7)

Escola

-"Desisti da escola por um
tempo. Porque na escola tudo
que eu ganho e conquisto em
terapia na APAE e tudo, perde
tudo na escola. Na escola as
pessoas sdo menos
capacitadas ainda, tem menos
informacéo e ndo sabe agir da
melhor maneira... vai
regredindo ele.” (P2)

Nao houve alterac¢des

-"As alteragdes significativas
mesmo foi apds a
maternidade, ndo apds o
diagnéstico” (P9)

Fonte: Autoria propria.

Neste topico, a categoria mais citada diz respeito a “organizagéo de horarios

e rotina”, aparecendo na fala de 7 dos 10 entrevistados. Aponta-se a rotina de levar

as criangas para as terapias, alteragées nos padrdes de sono noturno e manejo da

regulagéo sensorial da crianga, como exemplificados nos trechos a seguir:

“Com certeza, teve todo esse reajuste, né? Tanto de rotina para levar ele em

terapias e voltar.” (P1)

A rotina da gente mudou sim, a gente dormia cedo... quando A. comegou a

ter as crises e depois que a gente descobriu que néo era birra, né? Ele foi laudado

com autismo, ai assim, é... o horario dele dormir nunca era o horario que a gente

queria dormir, né? Porque ele dorme muito pouco na verdade. Hoje em dia ele ta
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dormindo normal.” (P3)

“Com relagdo a rotina de ta levando ele nas terapias (...) o dia que ele ta
mais nervoso a gente leva ele nhum campo pra andar um pouquinho, é, tentar
entender o momento que ele precisa, que as vezes ele ta escutando um som alto
ndo é porque ele quer mas por causa da sensibilidade sensorial que ele é

hipotdénico, entéo ele escuta tudo muito alto.” (P8)

Alteracbes nos momentos de lazer foram citadas por 3 dos 10 participantes.
Observa-se que houve mudancas no brincar com a crianca, além da necessidade
de adequacgdes dos ambientes frequentados pela familia, pensando no bem estar da

crianga, como demonstrado nos exemplos abaixo:

“Sempre gostou de muito coloridos os brinquedos sempre enfileirados ou
entdo brincando com as cordas, né? E a gente teve que aprender bastante brincar
do jeito dele, na verdade é ele que ensina a gente todo dia, né eles ja vém prontos e

a gente que tem que aprender.” (P3)

“De lugares pra passear, porque as vezes, tipo, a gente vai em algum lugar,
ai ela ndo fica bem, ai ela comega a gritar, a chorar, dai a gente tem que voltar
embora, a gente tem que pensar em algum lugar que vai, que ela vai ficar bem, que
dependendo a gente tem que voltar embora, tipo, nem vai. Porque sabe que é um

lugar que ela néo vai ficar bem, que ela vai dar trabalho.” (P5)

“Adequacbes de momentos de lazer, de saida, sempre atividades que sejam
prazerosas e... dentro das condicées dela (...) o sabado é dia da familia, sabado e
domingo ¢ dia da familia, entéo ela ja chega e fala “fami-ia”, ndo que a gente ndo dé
atencdo pra ela, entdo, porque assim, segunda e tergca eu trabalho até um
pouquinho mais tarde, assim, todas as noites a gente senta, a gente conversa,
brinca, le livro (...) o tempo todo em fungéo dela, entdo é muito momento de noés 3,
né? Mas a gente faz questdo de ter esses momentos de familia pra ela mesmo

porque ela se apoia bastante nisso e sente falta.” (P7)
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As relagdes interpessoais foram citadas por 2 dos 10 participantes,
demonstrando dificuldades iniciais devido a intolerancia ou impacto na rotina do

casal. A seguir, exemplos de falas:

“No comecgo, ficou tudo muito sombrio, digamos assim, né? Entdo, era meio que
todo mundo. Sabe aquele limite? Que, as vezes, vocé olhava para a pessoa e ja
bastava para brigar, para dar aquela, sabe? Para o copo encher e derramar. Entéo,
no comego, estava todo mundo muito mais intolerante, digamos assim, né? Entéo,

foi bem dificil no comego.” (P1)

“Ano passado ela estudava no periodo da manhéa (...) isso impactou até na nossa
relagdo é... em casa assim, tipo, eu e a J. toda noite ela dormia e a gente assistia
pelo menos um episoédio de série junto, ficava ali um momento, desde que ela
mudou o horario da manhé& pra tarde, ela dorme mais tarde, a gente ndo tem mais
esse momento depois dela dormir, ou todo mundo dorme com ela, ou a J. dorme

junto com ela, e eu acabo ficando um pouco mais.” (P7)

Em relacéo ao topico “escola”, um participante relatou que desistiu de levar o
filho na escola regular por um tempo por enfrentar dificuldades devido a falta de

capacitagao de alguns profissionais da instituicdo, como apresentado a seguir:

“Escola ele ia mas era muito dificil, ja desisti da escola por um tempo. Porque na
escola tudo que eu ganho e conquisto em terapia na APAE e tudo, perde tudo na
escola. Porque na escola as pessoas sdo menos capacitadas ainda, tem menos
informagdo e ndo sabe agir da melhor maneira, isso acaba trazendo... Como que

fala... vai regredindo ele.” (P2)

No topico “nao houve alteracdes” 1 dos 10 participantes relata que néo houve

alteragao significativa em sua rotina:
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“As alteragbes significativas mesmo foi apds a maternidade, ndo apds o

diagnostico.” (P9)

Nota-se que apds o diagnostico, muitas familias passam a enfrentar desafios
significativos em suas rotinas. A reorganizacdo e manutencdo de horarios e
atividades para conseguir acomodar as terapias e atendimentos da crianga € um
dos pontos principais citados pelos responsaveis. Para Lampreia (2007), a
necessidade de alterar horarios e a rotina contribuem para a sobrecarga familiar,
pois demandam energia dos responsaveis além da necessidade de ajustes na
dinamica como o processo de locomog¢ao e espera da crianga nas terapias, exigindo
uma reorganizagdo do tempo destinado a outras atividades do cotidiano. Assim, a
reorganizagao da rotina familiar, para assegurar que os filhos recebam o tratamento
adequado, exige um esforgco constante, impactando tanto o bem-estar dos pais

guanto a harmonia da dinamica familiar.

Outro ponto apresentado pelos responsaveis diz respeito aos momentos de
lazer. Para Lima (2020), as atividades que as familias costumavam realizar como
forma de lazer, como passeios, viagens, frequentar estabelecimentos com amigos,
torna-se um desafio devido as necessidades de processamento sensorial da crianga
com TEA. Em determinados momentos, quando a crianga acaba apresentando
comportamentos sensoriais nos momentos de lazer, gera uma dificuldade para a
familia concretizar essas atividades. Muitas optam por tentar manter uma rotina de
lazer mesmo com as dificuldades apresentadas, aprendendo maneiras de lidar com

esses momentos e respeitando o processo da crianga (Lima, 2020).

Além das familias optarem por manter a rotina de lazer, algumas apontam a
importancia da rede de apoio nesses momentos, bem como estratégias como levar
a crianga para lugares que a familia reconhece ser confortavel e prazeroso, além de
observar os limites da crianga. Outras familias ao longo da entrevista narram que
preferem ficar em casa a fim de evitar possiveis situagdes estressantes para a

crianga e para a familia.
As relagdes interpessoais também foram citadas por 2 das 10 familias.

Segundo o relato de alguns pais, as relagdes familiares podem passar por desafios,

especialmente no que diz respeito a convivéncia entre o casal e com os demais
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membros da familia. Alguns mencionam que, no comeco, a descoberta do

diagnostico trouxe um clima de maior intolerancia e dificultou a comunicagdo. P1,
por exemplo, descreveu o inicio desse processo como “muito sombrio”, com um
aumento da irritabilidade nas interagcdes familiares. Para Favero e Santos (2005), a
utilizacdo de aconselhamento informativo para as familias foi considerada uma
estratégia benéfica desde o comecgo do diagndstico da crianga como forma de evitar

e/ou diminuir as situacdes de estresse familiares.

Além disso, o impacto do TEA na rotina do casal também € uma questao
relevante, como observado no relato de P7. Com a mudanc¢a do horario da escola
da crianga e consequentemente da rotina do sono, houve um impacto na relagao do
casal, que possuia um periodo do dia para despender tempo juntos, assistindo

televisdo em um momento de lazer.

Outro ponto destacado foi a falta de capacitacdo dos profissionais na escola,
apontado por P2. Segundo Pedreira e Costa (2017), a falta de preparo dos
profissionais, futuros professores, é observada desde o momento da formacao
académica, fragilizando a educacgao inclusiva e a qualidade do ensino das criangas
com TEA.

Para finalizar e, como forma de sintetizar em palavras os sentimentos
vivenciados pelos pais/responsaveis durante o processo de diagndstico da crianga,
foi utilizado o recurso “nuvem de palavras” da plataforma Mentimeter. Foi solicitado
que os familiares escolhessem trés palavras ou sentimentos para elaboracdo da

nuvem de palavras a seguir:

Imagem 1: Principais sentimentos vivenciados com o processo de diagnostico da

crianga.
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Fonte: Mentimeter (2024).

Na nuvem de palavras, as palavras maiores representam aquelas que foram
mais repetidas pelas familias participantes, destacando-se termos como "medo",
"angustia", "inseguranga" e ‘"esperanga". Ja as palavras menores foram
mencionadas por pelo menos uma das familias, refletindo uma maior diversidade de

respostas, como "libertador”, "conhecimento”, "mudanca"”, entre outras.

A nuvem resume a singularidade do processo que cada familia vivenciou com
o diagndstico, palavras como “alivio” e “libertador” surgiram ao longo da entrevista,
pois apresentaram como os responsaveis encontraram no diagnéstico uma forma de
compreender melhor a crianca e suas necessidades, além do emponderamento que
o laudo forneceu para os participantes encontrarem formas de lutarem pelos direitos

de seus filhos.

Por outro lado, palavras como ‘“retrocesso” e “frustracdo” voltam para a
sensacao de luto, onde os pais apresentam a narrativa da necessidade de

reidealizar o filho, aceitando a crianga real.

A nuvem de palavras € um interessante instrumento para compreender em
poucas palavras o que as familias vivenciam por muito tempo, sendo um recorte

representativo.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo buscou compreender o processo de luto e as
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transformagdes cotidianas vivenciadas pelos pais/responsaveis por criangas com

TEA, apds a descoberta do diagnoéstico. Além disso, a compreensao de como foi
para as familias receberem esse diagnostico, a identificagcdo de quais mudancgas
ocorreram em seus cotidianos a partir da descoberta e quais fatores contribuem e

dificultam a vivéncia do processo do diagndstico.

Os principais resultados revelaram que houve mudangas significativas no
cotidiano das familias, impactando diretamente as relagdes interpessoais, lazer,
redes de apoio, entre outras. Ademais, nota-se como o processo de luto nao
apresenta linearidade e é singular para cada familia, tendo em vista que muitas
ainda vivenciam esse luto e outras comentam nao se sentirem diretamente
afetadas. Como limite do estudo, apesar das diversas tentativas de contato, sé6 foi
possivel chegar ao numero de 10 familias participantes, sendo interessante ampliar
a pesquisa de forma a alcancar mais familias e, consequentemente, perfis mais
diversificados, contribuindo para compreender melhor a problematica e a criacdo de

politicas e redes de apoio para as familias que possuem uma crianga com TEA.
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