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Resumo

Objetivo. Avaliar o nivel de conhecimento dos pais sobre o TEA; analisar o impacto emocional e psicolégico do
diagnostico de TEA nos pais; explorar as percepgdes e expectativas dos pais em relacdo ao desenvolvimento e futuro
de seus filhos com TEA. Metodologia. Possui metodologia avaliativa, descritiva e exploratéria com abordagem
qualitativa, envolvendo pais de criangas com TEA atendidos na Associag@o de Pais e Amigos do Autista (APAA) em
Cajazeiras-PB. A coleta de dados foi realizada por meio de um questionario aplicado em entrevistas, apds a assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A partir das respostas, foi possivel sintetizar e entender como
se d& o conhecimento e envolvimento dos pais nesse processo. Resultados. O entendimento sobre o TEA € inconsistente.
Os sinais que motivaram a busca por avaliagdo mais citados foram a demora no desenvolvimento da linguagem e as
dificuldades de interacdo social, refor¢ando a natureza heterogénea do transtorno. O processo de diagnostico foi descrito
pela maioria como longo, cansativo e emocionalmente desafiador. Os principais desafios apontados foram a sobrecarga
emocional das maes e a dificuldade em lidar com tragos como hiperatividade e rigidez cognitiva. O impacto na qualidade
de vida foi sentido por todos os entrevistados. Conclusdo. O entendimento dos responsaveis sobre o Transtorno do
Espectro Autista é heterogéneo, com uma parte buscando aprofundamento apés o diagnostico, enquanto outra ainda
demonstra conhecimento limitado ou equivocado, o que sublinha a necessidade de estratégias permanentes de orientagao
as familias.

Palavras-chave: Sobrecarga materna; Suporte familiar; Percepg¢des dos pais; Transtorno do Espectro Autista.
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Abstract

Objective. To evaluate the level of parental knowledge about ASD; to analyze the emotional and psychological impact
of an ASD diagnosis on parents; to explore parental perceptions and expectations regarding the development and future
of their children with ASD. Methodology. This study employs an evaluative, descriptive, and exploratory methodology
with a qualitative approach, involving parents of children with ASD served by the Association of Parents and Friends
of Autistic People (APAA) in Cajazeiras-PB. Data collection was carried out through a questionnaire administered in
interviews, after the signing of the Informed Consent Form. From the responses, it was possible to synthesize and
understand how parental knowledge and involvement in this process occurs. Results. Understanding of ASD is
inconsistent. The most frequently cited signs that motivated the search for evaluation were delayed language
development and difficulties in social interaction, reinforcing the heterogeneous nature of the disorder. The diagnostic
process was described by most as long, tiring, and emotionally challenging. The main challenges identified were the
emotional overload experienced by mothers and the difficulty in dealing with traits such as hyperactivity and cognitive
rigidity. The impact on quality of life was felt by all interviewees. Conclusion. The understanding of caregivers
regarding Autism Spectrum Disorder is heterogeneous, with some seeking further information after diagnosis, while
others still demonstrate limited or misguided knowledge, highlighting the need for ongoing strategies to guide families.
Keywords: Maternal overload; Family support; Parental perceptions; Autism Spectrum Disorder.

Resumen

Objetivo. Evaluar el nivel de conocimiento parental sobre el TEA; analizar el impacto emocional y psicologico del
diagnéstico de TEA en los padres; explorar sus percepciones y expectativas respecto al desarrollo y futuro de sus hijos
con TEA. Metodologia. Este estudio emplea una metodologia evaluativa, descriptiva y exploratoria con un enfoque
cualitativo, involucrando a padres de niflos con TEA atendidos por la Asociacion de Padres y Amigos de Personas
Autistas (APAA) en Cajazeiras-PB. La recoleccion de datos se realizd mediante un cuestionario administrado mediante
entrevistas, tras la firma del consentimiento informado. A partir de las respuestas, fue posible sintetizar y comprender
como se produce el conocimiento y la participacion parental en este proceso. Resultados. La comprension del TEA es
inconsistente. Los signos mas frecuentemente citados que motivaron la busqueda de evaluacion fueron el retraso en el
desarrollo del lenguaje y las dificultades en la interaccion social, lo que refuerza la naturaleza heterogénea del trastorno.
El proceso diagnostico fue descrito por la mayoria como largo, agotador y emocionalmente desafiante. Los principales
desafios identificados fueron la sobrecarga emocional experimentada por las madres y la dificultad para manejar rasgos
como la hiperactividad y la rigidez cognitiva. Todos los entrevistados sintieron el impacto en la calidad de vida.
Conclusion. La comprension de los cuidadores sobre el Trastorno del Espectro Autista es heterogénea: algunos buscan
mas informacion tras el diagnostico, mientras que otros ain muestran conocimientos limitados o erroneos, lo que
subraya la necesidad de estrategias continuas para orientar a las familias.

Palabras clave: Sobrecarga materna; Apoyo familiar; Percepciones parentales; Trastorno del Espectro Autista.

1. Introducao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condigdo neurodesenvolvimental que se manifesta por meio de
dificuldades persistentes na comunicagdo social, comportamento repetitivo e interesses restritos. O TEA é uma condigdo
heterogénea, variando amplamente em severidade e nas manifestagdes de seus sintomas, o que levou a utilizagdo do termo
"espectro” (American Psychiatric Association, 2013).

A prevaléncia do TEA tem aumentado significativamente nas ultimas décadas, com estimativas recentes sugerindo que
aproximadamente 1 em cada 54 criangas nos Estados Unidos ¢ diagnosticada com o transtorno (CDC, 2020). Este aumento pode
ser atribuido a fatores como maior conscientizagdo, mudangas nos critérios diagnosticos e melhorias na detecgio precoce. Apesar
do aumento da prevaléncia, as causas exatas do TEA ainda ndo sdo completamente compreendidas, embora estudos sugiram que
uma combinagdo de fatores genéticos e ambientais esteja envolvida (Lord et al., 2020).

As politicas publicas de protecao social surgiram como uma tentativa de mitigar as desigualdades e injusticas associadas
ao sistema capitalista, além de serem uma resposta as reivindicagdes por melhores condig¢des de trabalho feitas pelo movimento
operario. Mais recentemente, essas politicas foram ampliadas para incluir demandas além do &mbito trabalhista, abrangendo
saude, educagio, seguranca, habitacdo, transporte, transferéncia de renda, seguranca alimentar, entre outros setores. Dessa forma,
uma politica publica pode ser entendida como um conjunto de ac¢les realizadas pelo Estado e seus agentes, com ou sem a

participacdo da sociedade, com o objetivo de garantir os direitos sociais previstos em lei (Sposati, 2007).
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O impacto do TEA na vida das pessoas diagnosticadas e suas familias ¢ substancial. Criangas com TEA frequentemente
necessitam de intervencdes especializadas, incluindo terapias comportamentais, educacionais e ocupacionais, para desenvolver
habilidades de comunicacdo e sociais. Essas intervencdes podem ser dispendiosas e exigir um compromisso significativo de
tempo e recursos por parte das familias (Dawson & Burner, 2011). Além disso, o diagnostico de TEA pode levar a um aumento
do estresse e da carga emocional para os pais, que muitas vezes enfrentam desafios adicionais na obteng@o de suporte adequado
(Karst & Van Hecke, 2012).

Apesar dos desafios, ha uma crescente quantidade de pesquisa dedicada a melhorar os tratamentos ¢ o suporte para
individuos com TEA e suas familias. Intervencdes precoces, particularmente aquelas baseadas em abordagens comportamentais,
tém demonstrado ser eficazes na promocao do desenvolvimento e na melhoria da qualidade de vida das criangas com TEA
(Rogers & Vismara, 2008). Além disso, ha um movimento em diregao a inclusdo e aceitacdo das pessoas com TEA na sociedade,
promovendo um ambiente mais compreensivo e de suporte para todos os individuos no espectro (Pellicano et al., 2018).

O conhecimento dos pais sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é primordial para a implementagdo de
estratégias eficazes de intervengdo e suporte, tanto para a crianga quanto para a familia como um todo. Estudos recentes tém
mostrado que pais bem informados tendem a se envolver mais ativamente no tratamento e na educacéo de seus filhos, o que pode
resultar em melhores desfechos para as criangas com TEA. A conscientizagdo e o entendimento adequados sobre o TEA
permitem que os pais identifiquem precocemente os sinais e busquem intervencdes necessarias, potencialmente atenuando os
impactos negativos associados ao transtorno (Baio et al., 2019).

Os efeitos emocionais e psicologicos do diagnostico de autismo sobre os pais sdo profundos e multifacetados. Receber
o diagnostico pode ser um evento traumatico, desencadeando uma gama de reagcdes emocionais, desde choque e negagdo até
aceitagdo ¢ adaptagdo (Mugno et al, 2020). A literatura recente destaca a prevaléncia aumentada de sintomas de estresse,
ansiedade e depressdo entre os pais de criangas com TEA em comparagdo com pais de criangas sem o transtorno (Zuckerman et
al.,2021). Esses efeitos ndo apenas influenciam a satide mental dos pais, mas também podem impactar negativamente a qualidade
de vida da familia como um todo.

A qualidade de vida das familias de criangas com TEA esta intrinsecamente ligada a sua capacidade de manejar o
estresse e adaptar-se as demandas especificas do transtorno. Weitlauf et al. (2020), sugere que o suporte social e as intervengdes
psicoeducacionais sdo essenciais para ajudar essas familias a desenvolverem estratégias eficazes de coping. Familias que tém
acesso a redes de apoio e programas de intervengdo direcionados tendem a relatar uma melhor qualidade de vida e maior
satisfacdo geral, sublinhando a importancia de recursos adequados e acessiveis.

Portanto, a relevancia deste artigo esta na identificag@o das lacunas de conhecimento entre os pais e na avaliagdo dos
impactos emocionais e psicologicos do diagnostico de TEA. Compreender esses aspectos pode orientar a criagdo de programas
educacionais e de apoio mais eficazes, que ndo apenas informem os pais, mas também oferecam suporte emocional e psicologico
continuo. Ao abordar essas necessidades, ¢ possivel melhorar significativamente a qualidade de vida das criangas com autismo
e de suas familias, promovendo um ambiente mais positivo e resiliente (McStay et al., 2021).

Este artigo objetivou avaliar o nivel de conhecimento dos pais sobre o TEA; analisar o impacto emocional e psicologico
do diagnédstico de TEA nos pais; explorar as percepgdes e expectativas dos pais em relagdo ao desenvolvimento e futuro de seus

filhos com TEA.

2. Metodologia
2.1 Caracterizacio da pesquisa e consideracdes éticas
Trata-se de uma investigacdo de natureza mista sendo parte de pesquisa social envolvendo 17 pais ou responsaveis por

criangas autistas por meio do uso de entrevistas e questiondrios, também, em outra parte, de uma investigagdo em campo,
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avaliativa, descritiva e exploratoria com abordagem qualitativa e quantitativa (Risemberg et al., 2026; Pereira et al., 2018) sendo
que na parte quantitativa fez-se uso de estatistica descritiva simples com populacdo e amostragem, classes de dados e valores (de
frequéncia absoluta em quantidades) e frequéncia relativa (em porcentagens) (Shitsuka et al., 2014) e, ja na parte qualitativa, fez-
se uso de Analise do Contetido que ¢ uma técnica que pode ser qualitativa e quantitativa (Bardin, 2011) na analise de palavras e
enunciados. Ressalta-se que foram obedecidos todos os itens dispostos na Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
que regulamenta a pesquisa com seres humanos, conforme parecer de n® 7.442.524 da Universidade Federal de Campina Grande

(UFCG).

2.2 populagdo e amostra
A populacdo da presente pesquisa sera constituida por pais de criangas com diagnostico de TEA na cidade de Cajazeiras-
PB, que fazem parte da Associagdo de Pais e Amigos do Autista (APAA); que aceitarem participar da pesquisa apos a leitura e

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

2.3 instrumento e procedimento de coleta de dados

A coleta dos dados ocorrera apés a aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa, e os participantes assinarem o TCLE,
se houver aceitagdo e assinatura do mesmo, procederemos a entrevista. A coleta de dados sera realizada por meio de questionario
com pais de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Essas entrevistas incluirdo perguntas sobre conhecimento do
TEA, os cuidados com as criangas, com foco em questionamentos subjetivos que visam explorar as facilidades e dificuldades na
convivéncia diaria. Alguns dos principais topicos abordados serdo: os principais desafios que os pais enfrentam ao lidar com
uma crianga/adulto no espectro autista; como foi percebido o diagnostico de autismo; se o processo foi claro e informativo; como
o0 autismo afeta a vida cotidiana da familia; quais aspectos do comportamento ou das necessidades do filho/filha sdo mais dificeis
de explicar ou entender para outras pessoas. E desta forma fomentar discussdes que revelem tanto os pontos positivos quanto os
obstaculos enfrentados no cotidiano dessas familias.

Para a analise dos resultados, sera utilizada a Analise de Conteudo, que visa entender o significado das falas dos
participantes além do que é explicitamente descrito. As perguntas direcionadas aos cuidadores serdo categorizadas, inferidas,
descritas e interpretadas minuciosamente, identificando nucleos de sentido significativos para o objeto de estudo. Os dados mais

relevantes serdo descritos fielmente.

2.4 autores de suporte a metodologia

Para conceituar o TEA e nortear os topicos de diagnoéstico e classificagdo, foram usados os conceitos apresentados na
American Psychiatric Association (2013), bem como os trabalhos: “Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders”, por
Lord et al. (2020), “Early identification of autism spectrum disorders. Behavioral Brain Research”, por Zwaigenbaum et al.
(2020), “Behavioral interventions in children and adolescents with autism spectrum disorder. Current Opinion in Pediatrics”, por
Dawson e Burner (2011). Acerca do estudo da prevaléncia e epidemiologia os artigos base que norteram esta pesquisa foram:
“revalence of autism spectrum disorder among children aged 8 years”, por Baio et al. (2019) e “Disparities in diagnosis and
treatment of autism in Latino and non-Latino white families”, por Zuckerman ef al. (2021).

Ja acerca das praticas baseadas em evidéncia, foram avaliados os artigos: “Evidence-based comprehensive treatments
for early autism”, por Rogers e Vismara (2008), bem como “Psychosocial interventions for adults with ASD”, por Bishop et al.
(2019) e também o artigo intitulado “Therapies for children with autism spectrum disorder: Behavioral interventions update”,
por Weitlauf et al. (2020). Na parte de apoio social e rede de suporte, o artigo “Peer support experienced by mothers” escrito por

Carlsson e Mattsson (2018) quem guiou a discussdo. Acerca das vivéncias e da parentalidade, foram usados os artigos
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“Implicagdes do diagnostico de autismo para a vivéncia da maternidade”, Ferreira ef al. (2018) e “Meu filho € autista: percepgdes
e sentimentos maternos”, por Riccioppo ef al. (2021). No que tange aos estigmas e ao processo de exclusdo de pessoas autistas,
foram incluidos os artigos “Inclusion, exclusion and isolation of autistic people”, por Pellicano et al. (2018) e “Understanding
stigma in autism”, por Turnock et al. (2022).

Ja acerca do tema de politicas publicas na area, Sposati (2007) denominado “Politicas publicas e protegdo social no
Brasil” e o artigo de Sousa et al. (2025), denominado “Desafios e possibilidades do trabalho de agentes de inclusdo em escolas

publicas”.

3. Resultados e Discussao

A principio, ¢ importante destacar que foi aplicado um questionario a diversos pais, mées ou responsaveis (uma avo,
quatro pais e 12 maes) por criancas e adolescentes autistas acompanhados pela Associacdo de Pais e Amigos do Autista (APAA),
de Cajazeiras, na Paraiba. O instrumento teve como objetivo coletar informagdes sobre o entendimento atual dos participantes
em relacdo ao autismo, os sinais ou sintomas iniciais que os levaram a buscar uma avaliagdo e como foi vivenciado o processo
de diagnostico pela familia.

Além disso, o questiondrio abordou os principais desafios enfrentados no cuidado diario com a crianga autista, os
impactos percebidos na qualidade de vida da familia e os tipos de suporte ou recursos considerados mais necessarios. Também
foram incluidas questdes sobre o apoio recebido da comunidade e da escola, a percepcdo sobre a compreensio e aceitacdo do
autismo pela sociedade, as dificuldades em explicar ou fazer com que outras pessoas compreendam o comportamento ou as
necessidades da crianca, bem como as principais esperancas e preocupacdes em relacio ao futuro dos filhos com autismo.

Quanto ao entendimento atual sobre o autismo, observou-se que 53% (9) dos responsaveis relataram possuir um bom
nivel de compreensdo, justificando que, apds o diagnostico dos filhos, passaram a estudar mais sobre o tema, ampliando
gradualmente o conhecimento e buscando informagdes de diferentes fontes. Por outro lado, 29% (5) apresentaram respostas
vagas e superficiais, caracterizando o autismo de forma limitada e, em alguns casos, de maneira incorreta, como ao descrevé-lo
como “doen¢a” ou apenas como uma “deficiéncia”, o que evidencia lacunas importantes no entendimento sobre o Transtorno do
Espectro Autista. Além disso, 12% (2) admitiram ndo compreender bem o assunto, mesmo com tempo consideravel desde o
diagnéstico dos filhos, enquanto 6% (1) também declararam baixo nivel de conhecimento, justificando que a identificagdo do
autismo em seus filhos ocorreu de forma mais recente, cerca de um ano atrds. Esses dados demonstram que, embora parte
significativa dos responsaveis busque aprofundar-se e ampliar seus saberes sobre o autismo, ainda existe uma parcela relevante
que apresenta entendimento limitado ou equivocado, o que reforca a importancia de estratégias de orientacdo e apoio as familias.

Acerca disso, ¢ fato que o entendimento adequado sobre o autismo ¢ de suma importancia para que os pais possam se
envolver efetivamente no tratamento de seus filhos. Isso porque o conhecimento possibilita que a familia ajuste suas expectativas
e compreendam melhor as necessidades especificas da crianca. Nesse sentido, especialistas enfatizam que quanto mais os pais
conhecem sobre o transtorno, mais capazes eles se tornam de apoiar seus filhos em terapias e intervengdes (Lisboa, 2020).

Quanto aos sinais e sintomas que levaram os responsaveis a buscar uma avaliacdo para seus filhos, foi observado que
29% (5) dos entrevistados relataram que a demora no desenvolvimento da linguagem, aliada a dificuldades de interagio social,
foi o principal motivo de preocupagdo. Esses sinais, frequentemente associados a desafios no processo de socializagdo e
comunicag¢do, foram os mais citados como gatilho para a busca por avaliagdo profissional. Além disso, 12% (2) dos responsaveis
identificaram um comprometimento no desenvolvimento global, incluindo nao s6 a linguagem, mas também a aprendizagem,
acompanhados de comportamentos repetitivos e restrigdes alimentares. Outro grupo de 12% (2) relatou que a auséncia de
comunicagdo verbal adequada somada a falta de contato visual foram indicativos claros que os levaram a procurar ajuda

especializada. J& para outros 12% (2), a preocupagdo surgiu a partir de um conjunto mais amplo de sintomas, como dificuldade
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em se expressar verbalmente, choro intenso e frequente, sensibilidade exagerada a sons, niveis elevados de agitacdo, movimentos
repetitivos (como andar na ponta dos pés) e problemas na interagdo social.

Também foram relatados, por 12% (2) dos participantes, quadros de atraso na aquisi¢do da fala, combinados com
seletividade alimentar e estereotipias motoras, como o ato de andar na ponta dos pés. Outros 6% (1) citaram a presenga de
movimentos repetitivos intensos, como girar a cabeca, fascinio por objetos em rotagdo (ventiladores e rodas), hiperatividade e
seletividade alimentar como sintomas que despertaram a atengdo. Por outro lado, 6% (1) dos responsaveis relataram dificuldades
marcantes na intera¢ao social e auséncia de contato visual, mesmo sem altera¢des na fala. E, por fim, 6% (1) descreveram sinais
como padroes irregulares de sono, choro constante, dificuldade na comunicago e interagdo social — também sem prejuizos
evidentes na linguagem oral. Esses dados reforcam que o Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ uma condicao altamente
heterogénea, ou seja, manifesta-se de forma tinica em cada individuo. Nao ha um “modelo padrdo” de autista, e os sinais podem
variar amplamente — tanto em intensidade quanto em combinagdo. Cada pessoa no espectro possui caracteristicas singulares,
apresentando diferentes limita¢des, mas também habilidades e potencialidades que devem ser reconhecidas e valorizadas.

No levantamento dos principais sintomas relatados pelos responsaveis, a dificuldade no desenvolvimento da fala foi o
indicativo mais frequente, citado por 65% (11) dos entrevistados. Em seguida, aparecem as dificuldades de interagdo social,
mencionadas por 41% (7), a seletividade alimentar, presente em 24% (4) dos casos, ¢ 0os comportamentos repetitivos ¢
estereotipias motoras, como andar na ponta dos pés ou girar objetos. A variedade de sinais descritos mostra a complexidade do
autismo e destaca a importancia de uma escuta sensivel e de um olhar individualizado no processo de avaliagdo e
acompanhamento.

Nesse contexto, com base nos dados obtidos e nas observagdes dos responsaveis entrevistados, ¢ possivel reafirmar que
o Transtorno do Espectro Autista (TEA) se manifesta de forma ampla e diversificada entre os individuos. Ainda que exista um
ntcleo comum de caracteristicas — como prejuizos na comunicagdo social ¢ a presenca de comportamentos repetitivos e
estereotipados —, a forma como esses sinais aparecem, assim como sua intensidade, pode variar significativamente de pessoa
para pessoa (American Psychiatric Association, 2013).

Essa variabilidade ndo se limita apenas ao quadro clinico atual, mas também ao momento e a forma como os primeiros
sinais sdo percebidos. Estudos apontam que tanto a natureza quanto a idade em que os sintomas iniciais surgem podem ser
bastante distintas entre os individuos com TEA, o que refor¢a a complexidade do transtorno e a necessidade de uma abordagem
individualizada desde os primeiros indicios. Além disso, essas diferengas no inicio e no tipo de manifestagdes sintomatologicas
também refletem trajetorias desenvolvimentais variadas, que podem influenciar diretamente no diagndstico, nas intervengoes ¢
nos desfechos ao longo da vida (Zwaigenbaum, 2020). Portanto, compreender essa heterogeneidade é essencial para promover
um acompanhamento mais sensivel e eficaz, respeitando as singularidades de cada crianga e garantindo que suas necessidades
especificas, bem como suas potencialidades, sejam reconhecidas e atendidas desde os primeiros sinais.

Quanto ao processo de diagnostico do Transtorno do Espectro Autista (TEA), observou-se que a maioria dos
responsaveis, 88% (15), descreveu essa etapa como longa, cansativa e emocionalmente desafiadora, especialmente por envolver
0 acompanhamento de uma equipe multiprofissional e a necessidade de avaliagdes detalhadas. Todos relataram que, no inicio,
foi dificil aceitar a possibilidade do diagnostico, mencionando o chamado "luto" pela idealizagao do filho perfeito. Apesar dessas
dificuldades iniciais, os participantes afirmaram que, ao final, o processo foi claro e compreensivel, especialmente devido a
atuacdo dos profissionais envolvidos, como neuropediatras e psiquiatras, que conduziram o diagnéstico com empatia, paciéncia
e responsabilidade, explicando com cuidado os sinais, sintomas, tratamento e perspectivas de qualidade de vida para a crianca.

Entre os 15 responsaveis que passaram por esse processo de forma mais clara, vale destacar que apenas dois tiveram
seus filhos diagnosticados por um psiquiatra infantil, enquanto os demais foram atendidos por neuropediatras. Ainda assim, todos

os profissionais que realizaram o diagndstico demonstraram preparo, sensibilidade e competéncia para acolher a familia e
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esclarecer suas duvidas. Um dos responsaveis apontou que, embora o processo tenha se tornado claro apds o encaminhamento
ao neuropediatra, no inicio, quando ainda era atendido na aten¢do primaria a saude, o processo foi confuso, sem explicagdes
adequadas ou orienta¢do concreta, o que gerou inseguranca.

Outro responsavel (6% ou 1) compartilhou uma experiéncia distinta: o diagndstico foi rapido, mas o impacto emocional
foi semelhante, devido ao enfrentamento inicial do luto e a dificuldade de aceitar o TEA. Ainda assim, descreveu o processo
como claro e compreensivel, gragas a abordagem cuidadosa do neurologista infantil, que soube explicar de maneira acessivel os
aspectos centrais do transtorno.

Por outro lado, 6% (1) dos participantes relataram que o processo foi extremamente demorado e confuso, levando cerca
de dois anos até a obtencdo de um diagnostico definitivo. Nesse caso, o responsavel passou por diversos profissionais que
ofereciam opinides divergentes, sem fornecer orientagcdes consistentes, o que contribuiu para o desgaste emocional e a
dificuldade de compreensao sobre o TEA. A falta de um profissional preparado e acolhedor nesse periodo também foi um fator
agravante.

Um caso particular foi o de uma avo, que relatou que a mée bioldgica da crianga havia abandonado o acompanhamento,
deixando de levar o filho ao servigo de satide no Centro de Atengdo Psicossocial. Cerca de um ano depois, essa avo assumiu a
responsabilidade pelos cuidados e acompanhou o processo de avaliagdo e diagnostico do neto. Segundo ela, o diagnostico foi
claro, compreensivel e bem conduzido, destacando o acolhimento da equipe e a clareza nas informagdes prestadas sobre o
transtorno.

Esses relatos evidenciam que, embora o diagnéstico do autismo traga desafios emocionais e estruturais — como o tempo
de espera, a dificuldade de aceitacdo e a necessidade de uma equipe capacitada —, ele pode ser compreendido de forma clara
quando ha acolhimento, empatia ¢ comunicagdo efetiva entre os profissionais de satde e a familia (Bertaglia, 2024). A atuagdo
de especialistas bem preparados, especialmente neuropediatras e psiquiatras, foi fundamental para transformar um processo
inicialmente doloroso em uma experiéncia de esclarecimento e orientagdo para os responsaveis.

E importante ressaltar que, assim como os sintomas do autismo se apresentam de forma variada entre os individuos, o
processo de diagnostico também ndo segue um unico padrdo. Cada familia vivencia essa etapa de maneira unica, influenciada
tanto pela estrutura dos servigos de saude quanto pela rede de apoio e preparo dos profissionais. Portanto, garantir um diagnéstico
acessivel, empatico e bem fundamentado ¢ essencial para iniciar, o quanto antes, intervencdes eficazes que promovam o
desenvolvimento, o bem-estar e a qualidade de vida das criangas com TEA e de suas familias.

Quanto aos principais desafios enfrentados no dia a dia ao cuidar de uma crianga com autismo, os relatos dos
responsaveis evidenciam uma realidade complexa e multifacetada, marcada por dificuldades tanto no aspecto pratico quanto
emocional. Entre os entrevistados, 47% (8) apontaram como maior desafio lidar com tragos caracteristicos do comportamento e
da personalidade da crianca autista, como a dificuldade em aceitar ser contrariada, a rigidez cognitiva, a hiperatividade, a
seletividade alimentar e a necessidade constante de apoio para realizar tarefas cotidianas. Esses cuidadores relataram que esses
aspectos exigem uma atengdo permanente e geram sobrecarga fisica e mental, especialmente em contextos em que ha pouco
apoio externo, ou seja, suporte familiar e do poder publico.

Além disso, 24% (4) dos participantes destacaram como principal desafio a falta de suporte adequado, tanto por parte
da familia quanto do poder publico. Muitos afirmam nao contar com uma rede de apoio familiar s6lida e relatam a auséncia de
um acompanhamento integral e gratuito de qualidade, que deveria ser garantido por lei, mas que, na pratica, € falho ou inexistente.
Um dos responsaveis (6%) reforgou esse ponto ao relatar especificamente a dificuldade financeira para arcar com os custos de
medicagdes e atendimentos multiprofissionais, uma vez que o sistema publico de saude ndo oferece suporte suficiente, obrigando

a familia a custear servigos que deveriam ser acessiveis a todos.
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Outros 18% (3) dos entrevistados relataram que o maior desafio esta relacionado ao preconceito e a exclusdo social
enfrentados pela crianca e pela familia. Esses responsaveis ressaltaram a necessidade constante de estarem presentes em todas
as situacdes, ja que a crianga ainda ndo possui autonomia, e relataram situagdes de julgamento, falta de empatia e afastamento
social, inclusive dentro do préprio circulo familiar.

Em um caso especifico (6% — 1), a avo da crianga autista relatou que seu principal desafio € a vivéncia escolar do neto.
Todos os dias ela precisa leva-lo a escola e permanecer no local até o fim das aulas, por ndo se sentir segura de deixa-lo
desacompanhado. Essa situacdo revela a inseguranca quanto a capacidade da institui¢do escolar em acolher e atender
adequadamente as necessidades da crianca, além da sobrecarga fisica e emocional assumida por familiares que, muitas vezes,
substituem o suporte que deveria ser oferecido por profissionais da educagao.

Os relatos coletados revelam que os desafios enfrentados pelos cuidadores de criangas com TEA ndo se restringem as
questdes comportamentais da crianga, mas se estendem a falta de apoio das institui¢des, auséncia de politicas publicas eficazes,
limitagdes financeiras e exclusdo social. E importante destacar que os aspectos mais citados foram justamente a necessidade de
lidar com tragos intensos do comportamento da crianga autista ¢ a falta de suporte familiar e estatal, apontados juntos por 71%
(12) dos entrevistados.

Esses dados reforcam a urgéncia de ampliar a rede de apoio as familias de pessoas com TEA, garantindo acesso
equitativo a atendimentos especializados, suporte emocional e inclusdo em todos os espagos sociais — especialmente na escola
e na comunidade. Além disso, evidenciam a importancia de politicas publicas que realmente funcionem na pratica, respeitando
os direitos dessas criancgas e promovendo autonomia, bem-estar e qualidade de vida para toda a familia. Isso porque pesquisas
indicam que o apoio social — vindo da familia e do governo — e o suporte de pessoas da mesma situagio sdo formas eficazes
de reduzir o sofrimento das familias que tém pessoas com TEA. Essas abordagens podem auxiliar os nucleos familiares a lidarem
melhor com as necessidades da crianga com TEA, pois promovem suporte emocional ¢ troca de informagdes, melhoram o bem-
estar familiar, fortalecem o funcionamento da familia e diminuem a ansiedade e o estresse compartilhado. Além disso, elas
oferecem uma visdo mais positiva do futuro, ajudando na adaptagdo e no enfrentamento das dificuldades durante momentos de
crise (Carlsson, 2022).

Quanto aos impactos do autismo na qualidade de vida dos responsaveis e de suas familias, observou-se que 100% (17)
dos entrevistados relataram a necessidade de readequar completamente a rotina familiar, profissional e social para atender as
demandas especificas da crianga autista. Todos os participantes afirmaram que seus filhos necessitam de suporte constante nas
atividades didrias, bem como de um acompanhamento multiprofissional continuo, o que exige tempo, dedicagdo e energia fisica
e emocional.

Essa intensa demanda gerou, em todos os casos, niveis elevados de ansiedade, estresse e noites frequentes de insonia.
Em situagdes mais graves, o impacto emocional levou ao desenvolvimento de transtornos mentais, como o caso de uma mae que
relatou ter recebido diagnodstico de Transtorno de Ansiedade Generalizada (TAG) e outra que desenvolveu depressdo, ambas
necessitando de acompanhamento psicoldgico e psiquiatrico. Uma das entrevistadas afirmou que, em diversas ocasides, precisou
se ausentar do trabalho para cuidar da crianga, enquanto duas maes (12%) informaram que abandonaram seus empregos para se
dedicarem exclusivamente aos cuidados com os filhos.

Além disso, uma mae relatou que sua qualidade de vida foi extremamente afetada pela restricdo do convivio social, pois
seu filho ndo consegue permanecer em ambientes com muitas pessoas ou com excesso de estimulos sonoros, o que a impede de
sair de casa com frequéncia. Um dos responsaveis pontuou que sua vida ndo teria sido tdo impactada se tivesse contado com
uma rede de apoio mais efetiva, tanto na escola, com atendimento educacional especializado, quanto na satde publica, com

suporte profissional adequado — além de um apoio familiar mais presente.
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Foi perceptivel ao longo das entrevistas que a sobrecarga emocional e pratica recaiu majoritariamente sobre as mulheres.
Entre os 17 responsaveis entrevistados, 76% (13) eram maes ou avds, o que revela um padrao recorrente em que o cuidado diario
da crianga com autismo ¢ assumido quase sempre pela figura materna. Esse fendmeno esta relacionado a aspectos culturais e
sociais profundamente enraizados, que ainda atribuem a mulher o papel principal de cuidadora dentro do nucleo familiar
(Ferreira, 2018). Em muitos casos, a responsabilidade pelos compromissos profissionais, o cuidado com outros filhos, a
organizacdo da casa e o suporte a crianca autista ficam concentrados na mde — o que contribui significativamente para o
esgotamento fisico e emocional (Moreira, 2019).

Esses dados evidenciam que o impacto do diagnostico de TEA vai muito além da crianga, afetando toda a estrutura
familiar, com repercussoes diretas na saude mental dos responsaveis, no equilibrio financeiro e nas possibilidades de convivio
social, pois, indubitavelmente, o diagnostico provoca alteragdes significativas na rotina e nas relagdes familiares. Isso porque os
responsaveis frequentemente enfrentam desafios, como a necessidade de reestruturar suas dindmicas para atender as demandas
especificas da crianga, a exemplo de ajustes nos horarios para incluir terapias, consultas médicas e atividades educativas. A falta
de apoio institucional ¢ familiar, somada a demanda intensa e continua de cuidados, transforma a rotina dessas familias em um
grande desafio. Por isso, torna-se fundamental investir em politicas publicas de suporte efetivo, ampliando o acesso a servigos
de satde e educag@o inclusiva, a0 mesmo tempo em que se reconhece ¢ valoriza o papel central dessas familias — especialmente
das maes — no processo de cuidado, desenvolvimento e inclusdo das criangas com autismo (Sousa, 2025).

Quanto aos tipos de recursos e suportes considerados mais necessarios para lidar com os desafios do autismo, os relatos
dos responsaveis revelam uma demanda ampla e urgente por melhorias estruturais em diferentes esferas — saude, educacao,
assisténcia social e rede de apoio familiar. A maioria dos entrevistados, 70% (12), afirmou que o maior déficit estd na area da
satde publica, principalmente no que diz respeito a oferta de atendimentos especializados e continuos para a crianga autista. Os
responsaveis apontam que o Sistema Unico de Satide (SUS), embora assegure o direito ao cuidado, nio consegue oferecer um
acompanhamento integral e de qualidade, principalmente pela falta de profissionais capacitados e pelas longas filas de espera, o
que compromete o acesso a atendimentos essenciais, como fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia e neurologia infantil.

Esse dado reforga a necessidade de um acompanhamento multiprofissional para pessoas com TEA, uma vez que o
transtorno envolve comprometimentos em diferentes areas do desenvolvimento, exigindo uma atuagéo integrada de profissionais
da saude e da educagdo para promover avangos significativos nas habilidades sociais, cognitivas e comunicativas da crianga. A
falta desse suporte especializado, especialmente na rede publica, sobrecarrega ainda mais as familias, que muitas vezes ndo tém
condigdes financeiras de custear esses atendimentos de forma particular (Lisboa, 2020).

A falta de suporte familiar também foi amplamente mencionada, tanto por maes quanto por outros cuidadores. Nesse
sentido, 18% (3) dos entrevistados relataram diretamente essa caréncia, incluindo o depoimento de uma avoé, que afirmou que os
pais bioldgicos ndo participam dos cuidados com a crianga, ¢ de duas maes que relataram lidar sozinhas com todas as
responsabilidades. De forma mais ampla, 86% (12 de 14) das mées entrevistadas fizeram criticas contundentes a auséncia de
apoio por parte da familia, o que amplia a sensagdo de soliddo e a sobrecarga emocional. O papel da familia, especialmente da
rede ampliada — como avos, tios e irmdos —, € essencial para garantir que a crianga com autismo tenha um ambiente acolhedor,
estruturado e afetuoso, e para que a mae ou cuidadora principal ndo adoeca diante da carga imposta (Machado et al., 2022).

Outros aspectos também foram mencionados. Um dos responsaveis (6% — 1) destacou a necessidade urgente de auxilio
financeiro, em especial a liberagdo mais agil do BPC (Beneficio de Prestagdo Continuada), um direito garantido a pessoas com
deficiéncia, mas que, segundo ele, demora excessivamente para ser concedido. Esse auxilio ¢ fundamental para ajudar nas
despesas do acompanhamento multiprofissional e nas adaptacdes necessarias a vida da crianga autista, especialmente em familias

de baixa renda.
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Por fim, 12% (2) dos participantes manifestaram que, além de recursos institucionais, ¢ fundamental um melhor suporte
social, com maior compreensao, acolhimento e aceitacdo por parte da sociedade. O preconceito e a falta de empatia ainda
dificultam o convivio da crianca autista em espagos publicos, e reforcam o isolamento da familia.

Quanto ao suporte da escola e da comunidade para as criancas com autismo, os relatos dos responsaveis revelaram
realidades bastante distintas, ainda que permeadas por desafios comuns. A maioria dos entrevistados, 71% (12), afirmou que a
escola onde seu filho estuda — em sua maioria instituigdes publicas (8), mas também algumas privadas (4) — oferece um bom
suporte as necessidades educacionais da crianga autista. Esses responsaveis relataram que seus filhos s@o acolhidos com paciéncia
e respeito, e acompanhados por profissionais capacitados, como professores e cuidadores, que demonstram conhecimento sobre
as especificidades do Transtorno do Espectro Autista (TEA), atuando com sensibilidade frente as limitagdes, mas também as
potencialidades de cada crianca.

Por outro lado, 29% (5) dos participantes afirmaram que a escola, apesar de ter boa vontade, ndo oferece uma estrutura
adequada nem o acompanhamento integral necessario para que a crianga autista desenvolva plenamente seu potencial. Quatro
dessas criangas estudam em escolas publicas ¢ uma em escola privada, o que demonstra que a limitagdo ndo esta restrita a rede
publica, mas sim a estrutura institucional e a formagao dos profissionais. Um ponto bastante citado foi a falta de preparo dos
professores e orientadores pedagbdgicos, que, muitas vezes, ndo sabem como lidar com o autismo no cotidiano escolar. Além
disso, ha caréncia de profissionais de apoio, como mediadores ou cuidadores. Uma das maes relatou que, na escola do seu filho,
um unico professor mediador ¢ responsavel por acompanhar até quatro criangas com deficiéncia, o que compromete
significativamente o atendimento individualizado necessario para o progresso pedagogico.

Ainda que o foco da pergunta tenha sido o suporte escolar € comunitario, aspectos recorrentes como a falta de apoio
familiar e o preconceito social também surgiram com frequéncia nas respostas. 59% (10) dos entrevistados voltaram a mencionar
a auséncia de suporte da propria familia, sentimento que reforca a sobrecarga emocional e pratica das mées, responsaveis por
assumir quase integralmente os cuidados com a crianga autista. Além disso, 18% (3) dos participantes relataram experiéncias de
exclusdo social e preconceito, tanto nos ambientes comunitarios quanto nos espacos educacionais, evidenciando que a inclusdo
escolar nem sempre se traduz em inclusdo social plena.

Os dados analisados demonstram que, embora parte significativa das familias esteja satisfeita com o suporte recebido
nas escolas — principalmente naquelas que contam com profissionais preparados e sensiveis a causa do autismo —, ainda ha
falhas estruturais importantes, como a escassez de mediadores, turmas superlotadas e a falta de formagdo continuada para os
docentes no que diz respeito a educagdo inclusiva. Além disso, os relatos evidenciam que o suporte comunitario e familiar
permanece como um grande desafio, o que reforga a importancia de promover agdes intersetoriais, envolvendo educagdo, saude,
assisténcia social e sociedade civil, para garantir um ambiente realmente inclusivo, acolhedor e respeitoso as pessoas com TEA
e suas familias.

Quanto a percepcao dos responsaveis sobre a aceitagdo e compreensdo do autismo na sociedade em geral, os relatos
foram unanimes: 100% (17) dos entrevistados afirmaram que, em suas vivéncias pessoais, a sociedade ainda ndo compreende
nem aceita suficientemente o Transtorno do Espectro Autista (TEA). Para todos eles, o preconceito ainda € presente, constante
e doloroso, manifestando-se de formas sutis ou explicitas, principalmente nos espagos publicos e nos contextos sociais que
deveriam ser de inclusdo e acolhimento.

Um dos participantes destacou que, apesar de reconhecer que atualmente existe mais informacao e visibilidade sobre o
autismo do que anos atrés, quando o tema era praticamente invisivel, o preconceito e a falta de empatia ainda predominam. Essa
constatacao reflete um problema estrutural: o avango na disseminagdo de informagdes sobre o0 TEA ndo tem sido suficiente para
transformar mentalidades e comportamentos sociais, o que indica uma lacuna entre saber que o autismo existe e, de fato, entender,

respeitar e conviver com as pessoas autistas (Jones, 2021).
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Além disso, 29% (5) dos responsaveis relataram que o preconceito muitas vezes impede seus filhos de exercerem
direitos basicos garantidos por lei, como o atendimento prioritario em filas, por exemplo. Segundo eles, ¢ comum ouvir que seus
filhos estdo apenas fazendo "birra", como se o comportamento autista fosse uma escolha ou resultado de uma criacdo mal
orientada. Esse tipo de julgamento revela a profunda desinformag¢o da sociedade sobre o espectro autista, que frequentemente
¢ confundido com desobediéncia, ma educagéo ou comportamento antissocial (Turnock, 2022).

A relag@o entre preconceito, exclusio social e falta de informagéo ficou evidente em todas as falas dos entrevistados.
Quando a sociedade ndo compreende as caracteristicas do autismo, tende a julgar e estigmatizar comportamentos que no se
enquadram nas expectativas sociais convencionais. Criancas autistas que apresentam crises sensoriais em locais publicos, que
evitam contato visual ou que tém dificuldade de seguir regras sociais padronizadas muitas vezes sdo alvo de olhares de
reprovagdo, comentarios ofensivos ou até negacao de direitos, o que contribui para o isolamento das familias e a intensificagdo
da sobrecarga emocional (Gemegah, 2021).

Diante disso, torna-se evidente que o caminho para a aceitacdo plena do autismo na sociedade exige mais do que
campanhas pontuais ou datas comemorativas. E preciso investir em educagio continuada, formagdo de profissionais, agdes
comunitarias e politicas ptblicas que promovam inclusdo real e efetiva, rompendo com os estigmas que ainda cercam o TEA.
S6 assim seria possivel transformar o conhecimento em empatia, ¢ a empatia em convivéncia verdadeira, garantindo que as
pessoas autistas possam ocupar todos os espagos com dignidade, seguranca e respeito.

Quanto aos aspectos do comportamento ou das necessidades da crianca autista que os responsaveis consideram mais
dificeis de explicar ou fazer com que outras pessoas compreendam, os relatos evidenciam que o desconhecimento social sobre o
Transtorno do Espectro Autista (TEA) ainda ¢ grande, principalmente quando se trata de caracteristicas que fogem ao senso
comum sobre o autismo. A maioria dos entrevistados, 59% (10), afirmou que a maior dificuldade estd em fazer os outros
entenderem as crises que a crianga pode apresentar em determinadas situagdes, como em locais com muita gente ou ruido
excessivo. Nessas circunstancias, os filhos demonstram irritabilidade, choram, gritam ou, em alguns casos, manifestam
comportamento agressivo. Um dos entrevistados relatou, com tristeza, que o filho ja foi chamado de "mal-educado" em um
ambiente publico, justamente por pessoas que ndo compreendem que o comportamento da crianga ¢ resultado de uma sobrecarga
sensorial, e ndo de desobediéncia.

Ademais, 12% (2) dos entrevistados destacaram que as estereotipias, ou seja, os movimentos repetitivos como balangar
as maos ou o corpo, também sdo comportamentos que causam estranhamento em outras pessoas — inclusive dentro da propria
familia. Segundo esses relatos, nem mesmo parentes proximos compreendem que essas agdes fazem parte do modo como a
crianga expressa emogdes ou se autorregula, e acabam interpretando de forma equivocada, o que reforca a necessidade de
informac@o e sensibilizacdo.

Paralelamente, dois dos entrevistados (12%) também mencionaram a dificuldade em explicar que, embora seus filhos
falem normalmente, ndo compreendem certas perguntas — especialmente aquelas com duplo sentido, ironias ou ambiguidades.
Isso gera frustragdo tanto na crianga quanto nas pessoas ao redor, que, por desconhecimento, acreditam que a crianca "néo quer
responder”, quando na verdade ela ndo compreende a linguagem nas mesmas nuances que os neurotipicos.

Um dos responsaveis (6%) relatou que a hiperatividade intensa do filho ¢ uma das caracteristicas mais dificeis de
justificar para outras pessoas, que frequentemente interpretam como agitagdo excessiva ou desobediéncia. Outro entrevistado
destacou que o déficit na fala e a dificuldade de comunicagdo verbal de seu filho sdo aspectos dificeis de lidar socialmente, pois
as pessoas esperam respostas rapidas, diretas e claras, o que muitas vezes nao acontece.

Outro relato ainda abordou o fato de a crianga autista ndo aceitar que desviem sua ateng@o ou interrompam quando esta
falando. Para esse responsavel, ¢ desafiador explicar que essa atitude nao se trata de grosseria ou falta de educagdo, mas sim de

uma caracteristica relacionada a rigidez cognitiva, tipica em alguns casos de TEA.

11



Research, Society and Development, v. 15, n. 4, €3915450633, 2026
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOL: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v15i4.50633

Os dados demonstram que, mesmo com o crescimento do debate sobre inclusdo e neurodiversidade, ainda ha uma
enorme lacuna na compreensao publica sobre os comportamentos caracteristicos do espectro autista, especialmente aqueles que
nao sdo visiveis ou que ndo se encaixam no esteredtipo popular sobre o autismo. Isso gera julgamentos equivocados, preconceito
e uma constante necessidade de os pais e cuidadores “justificarem” o comportamento dos filhos em situacdes comuns do dia a
dia (Jones, 2021).

Quanto as esperangas e preocupacdes dos responsaveis em relagdo ao futuro de seus filhos com autismo, os relatos
colhidos evidenciam sentimentos profundos, marcados pela mistura entre o desejo de ver os filhos alcangarem autonomia e uma
vida digna e o medo constante do abandono, da exclusdo social e da auséncia de apoio quando os pais ja ndo puderem mais
cuidar. De forma unanime, 100% (17) dos entrevistados afirmaram que sua maior esperanga ¢ que seus filhos tenham um bom
desenvolvimento pessoal, profissional e social, alcangando independéncia, qualidade de vida e inclusdo na sociedade. Todos
mencionaram o desejo de vé-los conquistando uma formacao profissional, um emprego estavel e relagdes humanas baseadas em
respeito e acolhimento (Riccioppo, 2021).

Apesar desse desejo esperangoso, 94% (16) dos responsaveis também revelaram um temor profundo e recorrente: o
medo de morrer antes que esse cenario de autonomia se concretize. A ideia de deixar o filho “sozinho no mundo”, sem alguém
que compreenda suas particularidades, tenha paciéncia para acompanha-lo e esteja disposto a apoia-lo em suas necessidades,
provoca angustia e inseguranca constantes. Essa ¢ uma realidade especialmente dura para as familias de pessoas autistas com
maior grau de dependéncia, que requerem apoio constante nas atividades diarias.

Um dos relatos destacou uma preocupagdo muito pertinente e pouco discutida: a auséncia de politicas publicas voltadas
ao acompanhamento de pessoas autistas na vida adulta. Segundo essa mae, cuja filha ja tem 21 anos, o foco da rede publica de
satde e educagdo ainda esta muito voltado para o diagndstico e a intervengdo precoce, deixando uma lacuna grave no cuidado
com autistas que saem da infancia. Essa fala evidencia um problema estrutural: embora autistas cresgam, muitos servigos de
suporte ndo evoluem com eles, gerando descontinuidade nos atendimentos e aumentando a sensagdo de desamparo das familias.

Além disso, a preocupacdo com o preconceito e a exclusdo social também apareceu entre os entrevistados. Alguns
responsaveis relataram o medo de que seus filhos sejam alvos de discriminacdo, rejeicdo ou, ainda, de que tenham seus direitos
negados pela falta de compreensdo da sociedade. Um pai, por exemplo, relatou sentir um medo constante pelo fato de sua filha
autista ser muito inocente e ingénua, o que, segundo ele, poderia torna-la vulneravel a pessoas mal-intencionadas, principalmente
na vida adulta, quando ndo houver mais alguém por perto para protegé-la.

Esses dados revelam que as expectativas das familias giram em torno de um futuro em que a pessoa autista seja
respeitada, incluida e auténoma, mas que o medo da negligéncia social e institucional ainda pesa sobre a realidade de muitos
cuidadores. E evidente que as familias desejam, acima de tudo, garantir que seus filhos possam viver com dignidade, mesmo
quando elas ndo estiverem mais presentes. No entanto, para que isso seja possivel, € necessario que a sociedade — em especial
o poder publico — avance na constru¢do de uma rede de apoio solida, continua e permanente, que atenda ndo apenas a crianga

autista, mas também o adolescente, o jovem e o adulto autista, reconhecendo a neurodiversidade em todas as fases da vida.

4. Conclusao

A analise dos resultados evidencia que o entendimento dos responsaveis sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA)
¢ heterogéneo. Enquanto parte significativa buscou se aprofundar no tema apds o diagnostico, revelando maior preparo para
apoiar seus filhos, outra parcela ainda apresenta conhecimento limitado ou equivocado, refor¢ando a necessidade de estratégias
permanentes de orientacdo as familias. Essa lacuna de compreensdo impacta diretamente a forma como lidam com o

desenvolvimento da crianca ¢ com os desafios diarios do cuidado.
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O estudo também demonstra que o processo de diagnostico € vivenciado como uma etapa dificil e emocionalmente
desgastante, muitas vezes marcado por inseguranga e sentimentos de luto. Contudo, quando conduzido por profissionais
capacitados e empaticos, o diagndstico torna-se uma oportunidade de esclarecimento e direcionamento, facilitando a adaptagdo
familiar. Nesse sentido, destaca-se a importancia de equipes multiprofissionais preparadas para acolher e orientar as familias
desde o inicio.

Os desafios enfrentados cotidianamente ultrapassam os aspectos clinicos do autismo, abrangendo a sobrecarga fisica e
emocional dos cuidadores, a falta de suporte publico e familiar e a exclusdo social. As mées, em especial, assumem a maior parte
das responsabilidades, o que contribui para altos niveis de estresse, ansiedade e, em alguns casos, desenvolvimento de transtornos
psiquicos. Esse cendrio reforca a necessidade urgente de politicas publicas eficazes e de redes de apoio estruturadas que
promovam qualidade de vida para toda a familia.

Por fim, a pesquisa mostra que, embora exista esperanga quanto a autonomia e inclusdo social das criancas autistas,
predomina o medo do futuro, especialmente sobre quem cuidara delas quando os pais ndo puderem mais exercer esse papel. Esse
dado revela a urgéncia de agdes que garantam suporte continuo as familias, promovam redes de apoio estruturadas, politicas
publicas de protegdo e programas de transigdo para a vida adulta das criangas com TEA, assegurando que possam viver com

dignidade, seguranga e participagdo plena na sociedade.
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