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RESUMO 

 

Introdução: O Transtorno do Espectro Autista-TEA é considerado uma desordem do 
neurodesenvolvimento com início precoce e curso crônico, não degenerativo. 
Objetivos:Caracterizar sociodemograficamente a população em estudo; 
Compreender o cotidiano de pais de crianças com transtorno do espectro autista, 
evidenciando seus desafios e dificuldades; Discutir os desafios e dificuldades 
enfrentados pelos pais; Elaborar uma Cartilha de direitos da pessoa com autismo. 
Métodos: Estudo de caráter qualitativo, realizado com pais de crianças com 
transtorno do espectro autista, frequentadores da Associação de Amigos do Autista-
AMA em Teresina/PI. A coleta de dados foi efetuada mediante aplicação de um roteiro 
de entrevista com perguntas abertas e fechadas, abordando variáveis 
sociodemográficas dos pais e aspectos clínicos da criança. Os dados foram 
analisados por meio da técnica do Discurso do Sujeito Coletivo. Resultados: 
Participaram do estudo 40 pais de crianças com diagnóstico confirmado de TEA, na 
faixa etária de 27 a 57 anos, média 38.22%, gênero predominante foi feminino com 
95%, 65% são casados ou vivem em união estável, 22.5% solteiros, 12.5% se 
enquadram em outras categorias, quanto a escolaridade 72.5% possuem ensino 
médio, 20% ensino fundamental e 7.5% superior, 87.5% declaram renda familiar de 1 
a 2 salários mínimos, 7.5% de 3 a 5 e 5% menor que 1 salário. Com relação às 
crianças a faixa etária varia de 4 a 11 anos, média 7.97%, gênero 80% masculino e 
20% feminino, recebem tratamento entre 1 a 6 anos, média 3.1%. Os dados foram 
agrupados em cinco categorias: Perfil sociodemográfico dos pais e das crianças com 
autismo; Impacto de um filho autista na rotina dos pais; Preconceito intra-familiar e 
social; Desafios pessoais e repercussões de ter um filho autista; Aprendizado e 
socialização: desafio diário. Conclusão: Pais de crianças com atraso no 
desenvolvimento infantil sofrem com uma sobrecarga emocional profunda pelo 
diagnóstico do filho, acompanhado de dúvidas e incertezas com relação ao futuro. 
Jugou-se relevante à criação de uma cartilha de direitos da pessoa com transtorno do 
espectro do autismo. 
 
Palavras-chave: Autismo. Vivências. Crianças. Família. 
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ABSTRACT 

 
Introduction: Autism Spectrum Disorder-TEA is considered a neurodevelopmental 
disorder with early onset and chronic, non-degenerative course. Objectives: To 
characterize sociodemographically the study population; Understand the daily lives of 
parents of children with autism spectrum disorder, highlighting their challenges and 
difficulties; Discuss the challenges and difficulties faced by parents; Elaborate a 
Booklet of rights of the person with autism. Methods: A qualitative study was 
conducted with parents of children with autism spectrum disorder, attending the 
Association of Friends of the Autistic-AMA in Teresina / PI. Data collection was 
performed through the application of an interview script with open and closed 
questions, addressing sociodemographic variables of parents and clinical aspects of 
the child. Data were analyzed using the Collective Subject Discourse technique. 
RESULTS: A total of 40 parents of children with a confirmed diagnosis of ASD in the 
age range of 27 to 57 years, mean age 38.22%, female gender with 95%, 65% 
married or living in a stable union, 22.5% singles, 12.5% fall into other categories, 
72.5% have secondary education, 20% basic education and 7.5% higher, 87.5% 
declare family income of 1 to 2 minimum wages, 7.5% from 3 to 5 and 5% less than 1 
salary. Regarding children, the age range varies from 4 to 11 years, mean 7.97%, 
gender 80% male and 20% female, receive treatment between 1 and 6 years, mean 
3.1%. Data were grouped into five categories: Sociodemographic profile of parents 
and children with autism; Impact of an autistic child on the routine of the parents; Intra-
familial and social prejudice; Personal challenges and repercussions of having an 
autistic child; Learning and socialization: daily challenge. Conclusion: parents of 
children with children's developmental delays suffer from a deep emotional overload 
due to the child's diagnosis, accompanied by doubts and uncertainties about the 
future. It has been relevant to the creation of a booklet of rights of the person with 
autism spectrum disorder. 
 

Keywords: Autism. Experiences. Children. Family. 
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RESUMEN 

 
 
Introducción: El Trastorno del Espectro Autista-TEA es considerado un desorden del 
neurodesarrollo con inicio precoz y curso crónico, no degenerativo. Objetivos: 
Caracterizar sociodemográficamente la población en estudio; Comprender el cotidiano 
de padres de niños con trastorno del espectro autista, evidenciando sus desafíos y 
dificultades; Discutir los desafíos y dificultades enfrentados por los padres; Elaborar 
una Cartilla de derechos de la persona con autismo. Métodos: Estudio de carácter 
cualitativo, realizado con padres de niños con trastorno del espectro autista, 
frecuentadores de la Asociación de Amigos del Autista-AMA en Teresina / PI. La 
recolección de datos fue efectuada mediante la aplicación de un guión de entrevista 
con preguntas abiertas y cerradas, abordando variables sociodemográficas de los 
padres y aspectos clínicos del niño. Los datos fueron analizados por medio de la 
técnica del Discurso del Sujeto Colectivo.  
Resultados: Participaron del estudio 40 padres de niños con diagnóstico confirmado 
de TEA, en el grupo de edad de 27 a 57 años, promedio 38.22%, el género 
predominante fue femenino con 95%, el 65% está casado o vive en unión estable, 
22.5% solteros, El 12.5% se encuadran en otras categorías, en cuanto a la 
escolaridad 72.5% poseen enseñanza media, 20% enseñanza fundamental y 7.5% 
superior, 87.5% declaran ingreso familiar de 1 a 2 salarios mínimos, 7.5% de 3 a 5 y 
5% menor que 1 salario. En cuanto a los niños, el grupo de edad varía de 4 a 11 
años, promedio 7.97%, género 80% masculino y 20% femenino, reciben tratamiento 
entre 1 a 6 años, media 3.1%. Los datos fueron agrupados en cinco categorías: Perfil 
sociodemográfico de los padres y de los niños con autismo; Impacto de un hijo autista 
en la rutina de los padres; Preconcepto intrafamiliar y social; Desafíos personales y 
repercusiones de tener un hijo autista; Aprendizaje y socialización: desafío diario. 
Conclusión: padres de niños con retraso en el desarrollo infantil sufren con una 
sobrecarga emocional profunda por el diagnóstico del hijo, acompañado de dudas e 
incertidumbres con respecto al futuro. Se jugó relevante a la creación de una cartilla 
de derechos de la persona con trastorno del espectro del autismo. 
 

Palabras clave: Autismo. Experiencias. Los niños. Familia
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1 INTRODUÇÃO 

  

1.1 Contextualização do problema 

 

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma psicopatologia grave 

proveniente da ausência de instauração sucessiva de estruturas psíquicas 

fundamentais, diante da qual existe o risco de instalação de deficiências irreversíveis 

para o desenvolvimento psíquico. Segundo Laznik (2004), este transtorno se 

revelaria na ausência do olhar, na não inscrição do outro, do déficit da formação de 

redes entre as inscrições psíquicas.  

O TEA é considerado uma desordem do neurodesenvolvimento com início 

precoce e curso crônico, não degenerativo. Esta patologia tem início antes dos três 

anos de idade e caracteriza-se, de forma geral, por problemas nas áreas de 

comunicação, interação social, bem como por padrões restritos, repetitivos e 

estereotipados de comportamento (SA, 2015).  

O processo de diagnóstico é fundamentalmente clínico e engloba prejuízos na 

interação social, alterações importantes na comunicação verbal e não verbal e 

padrões limitados ou estereotipados de comportamentos e interesses, dentre outros 

sinais e sintomas (APA, 2014). Diagnóstico e intervenção precoce no quadro de 

autismo aumenta as possibilidades de tratamento, como minimiza alguns sintomas 

experimentados pelos pais da criança no futuro (VISANI; RABELLO, 2012).  

O autismo é uma condição caracterizada pelo desenvolvimento anormal e 

prejudicado das interações sociais, nas modalidades de comunicação e no 

comportamento. As condutas sociais dos autistas se desenvolvem de maneira 

inadequada para a sua cultura e agravam-se pelos déficits de comunicação, também 

característicos desta condição. Tais características divergem na forma como se 

manifestam e no grau de severidade, estando dificilmente presente da mesma 

maneira em mais de uma pessoa (APA, 2013).  

O Autismo Infantil (AI) passa a ser agrupado em um contínuo de condições 

com as quais guarda várias similaridades denominadas de Transtornos Globais (ou 

Invasivos) do Desenvolvimento (TGD). Mais recentemente, denominaram-se de 

Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) para se referir a uma parte dos TGD, no 

caso o Autismo, a Síndrome de Asperger e o Transtorno Global do Desenvolvimento 
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sem Outra Especificação (TGD-SOE), não incluindo a Síndrome de Rett e nem o 

Transtorno Desintegrativo da Infância (BRASIL, 2014).  

Desde sua descoberta pelo médico austríaco Leo Kanner em 1943, este 

transtorno ou condição mental tem sido motivo de inúmeras discussões e 

controvérsias em torno do diagnóstico, condições causais e tratamentos adequados. 

Sabe-se que sua origem é determinada por fatores multicausais, mas não há 

respostas suficientes que os determinem e esclareçam com especificidade 

(SCHWARTZMAN, 2011a). 

Pesquisas retratam várias vertentes no que se refere ao TEA desde sua 

causa à instituição de terapias de intervenção, visto que, o autismo faz parte de uma 

psicopatologia de natureza multicausal e espectro amplo e diversificado, 

necessitando de equipe multiprofissional para acompanhamento e levantamento de 

estratégias individualizadas de acordo com a necessidade de cada indivíduo. No 

cenário científico existem hipóteses de causas psicoafetivas em que o autismo 

decorreria de consequências de impasses na constituição subjetiva do sujeito ou de 

perturbações profundas na relação da criança com o meio. Por outro lado, existem 

hipóteses de causas neurobiológicas ou geneticamente determinadas, as quais 

priorizam proposições em que o autismo seria ocasionado por condições genéticas, 

anormalidades cerebrais, alterações neuronais ou translocações cromossômicas 

(GUEDES; TADA, 2015). 

Ademais, vertentes científicas contraditórias entre si, formam a complexa 

conjuntura na qual o autismo está inserido, contribuindo para que muitas questões 

continuem sem respostas concretas. Dessa forma, tal como aponta Klin (2006), o 

autismo tem permanecido um conceito heterogêneo que inclui múltiplos sintomas e 

uma variedade de manifestações clínicas em uma amplitude de níveis de 

desenvolvimento e de funcionamento, ainda que tenha havido recente tentativa de 

delimitá-lo e de simplificá-lo, como feito pela APA (2013). 

O autismo pode estar associado a várias condições clínicas, tais como 

deficiência intelectual, presente em cerca de 50% dos casos de autismo, epilepsia 

presente em até 42% dos casos, deficiência auditiva, síndrome de Down, dentre 

outras condições patológicas (SCHWARTZMAN, 2011b).  

Tratando-se de prevalência, de acordo com os critérios de inclusão 

diagnósticos, o número pode variar de 2 a 113 casos de autismo a cada 10.000 
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habitantes (ONU, 2010), podendo alcançar números que chegam a uma proporção 

de um caso a cada grupo de 50 crianças, como apontado por uma pesquisa 

desenvolvida nos Estados Unidos pelo (APA, 2013). 

A identificação precoce associada a ações de intervenção desde a idade pré-

escolar são bastante recomendadas, pois, intervenções intensivas e de longo prazo 

elevam as potencialidades da criança, além de identificar as principais necessidades 

e habilidades que possam melhorar a qualidade de vida do portador e familiar 

(ZAQUEU et al, 2015).  

O diagnóstico do autismo é realizado basicamente pelos critérios clínicos 

descritos na décima edição da Classificação Estatística Internacional de Doenças e 

Problemas Relacionados à Saúde (CID-10) e na quinta edição do Manual Estatístico 

e Diagnóstico da Associação Americana de Psiquiatria (DSM-V). Não existem 

exames ou procedimentos que confirmem o seu diagnóstico, mas alguns exames 

são realizados com o propósito de excluir outros quadros patológicos e a 

investigação de um número suficiente de informações que permitam esboçar com 

maior exatidão o quadro clínico (ASSUMPÇÃO; KUCZYNSKI, 2011). 

São várias as intervenções terapêuticas indicadas no acompanhamento 

multiprofissional, em virtude da necessidade de áreas diversas a serem trabalhadas 

e estimuladas, incluindo acompanhamentos: psicológicos, fisioterápicos, 

fonoaudiólogos, neurológicos, psiquiátricos, nutricionais, além de métodos e técnicas 

terapêuticas que podem auxiliar no tratamento do autismo (SCHWARTZMAN, 

2011b). 

Os benefícios de cada tratamento específicos ainda são inconclusivos, com 

resultados muitas vezes limitados, além disso, a forma como cada criança responde 

as intervenções são bastante peculiares, porém, é possível alcançar a diminuição 

significativa dos sintomas (SCHWARTZMAN, 2011c). 

Visto a necessidade de intervenções a longo prazo para o autismo e em 

detrimento das condições a ele associadas têm recebido atenção de políticas 

sociais, trazendo à tona questões de identificação e estimulação precoce, da 

natureza e intensidade dos tratamentos na busca para minimizar os danos de 

intervenções tardias (KLIN, 2006; VISANI; RABELLO, 2012). A família é 

considerada, atualmente, um suporte essencial para o desenvolvimento da pessoa 

com autismo junto às terapias multiprofissionais (CUNHA, 2011; SILVA, 2012). 
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Pesquisas relataram que atraso no desenvolvimento infantil decorrente dos 

sintomas do espectro do autismo trazem diversas implicações para a dinâmica 

familiar, desde, a sobrecarga física e mental advindas das atribuições e mudanças 

repentinas no cotidiano, a altos níveis de estresse e certa dificuldade de adaptação 

em uma nova realidade, onde o foco principal será sempre o desenvolvimento da 

criança através de estimulação frequente e constante no ambiente familiar, fora as 

idas e vindas atrás de terapias e intervenções que possam somar para a melhor 

evolução da criança e qualidade de vida do familiar (MISQUIATTI et al., 2015).  

 

1.2  Objeto do estudo 

 

Cotidiano, desafios e dificuldades vivenciadas por pais de crianças com 

Transtorno do Espectro Autista.  

 

1.3 Questão norteadora 

Quais as vivências de pais que possuem filhos diagnosticados com 

Transtorno do Espectro Autista? 

 

 

1.4 Objetivos  

 

 Caracterizar sociodemograficamente a população em estudo;  

 Compreender a vivência de pais de crianças com transtorno do espectro 

autista, evidenciando seus desafios e dificuldades;  

 Discutir os desafios e dificuldades enfrentados pelos pais; 

  Elaborar uma Cartilha de direitos da pessoa com autismo. 

 

1.5  Justificativa e relevância 

 

O presente estudo se justifica pela importância em compreender as vivências 

de pais de crianças com transtorno do espectro autista, evidenciando seus desafios 

e dificuldades. A necessidade em aprofundar conhecimento sobre o autismo surge 

das dificuldades advindas na dispensação de cuidados continuados pelas famílias 
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em prol do desenvolvimento da criança. Por tratar-se de um transtorno de causa 

desconhecida, sem cura definida e com grau de sintomatologia variável muitas 

dúvidas e angústias são geradas pelos familiares. 

Descrever o cotidiano de cuidados constantes com crianças que apresentam 

elevado nível de dependência nas atividades corriqueiras do dia a dia oportuniza o 

conhecimento dos principais problemas enfrentados pelos pais. Essas indagações 

me envolveram não apenas como mãe, mas também, como profissional da saúde, 

que acredita na ciência e na pesquisa como base para construção de questões 

ainda desconhecidas pelo escopo científico.  

Acredita-se que o tema em questão necessita de pesquisas que busquem 

ampliar o embasamento técnico-científico no aprimoramento de capacitação 

profissional para realização de diagnóstico precoce, intervenção imediata e 

investimento de recursos por parte do poder público para tratamento de crianças 

com TEA e apoio aos pais e familiares. 

Estima-se que a presente pesquisa venha a contribuir para o delineamento 

das principais dificuldades e desafios enfrentados pelos pais na dinâmica familiar 

com seus filhos com autismo, portanto, jugou-se relevante à criação de uma cartilha 

sobre os direitos da pessoa com autismo que pudesse orientar as famílias na busca 

por seus direitos, na resolução de situações consideradas indispensáveis para 

melhoria do quadro clínico da criança. 
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2 REFERÊNCIAL TEMATICO 
 

 

2.1 Transtorno do Espectro do Autismo:  

 

O autismo é uma das categorias de transtorno do desenvolvimento inserido 

no grupo dos Transtornos do Espectro Autista (TEA), caracterizado como um 

distúrbio de socialização com início precoce, que afeta simultaneamente o 

estabelecimento da subjetividade, da linguagem e das capacidades adaptativas 

(APA, 2013).  

Em 1911 Eugen Bleuler, psiquiatra austríaco, foi a primeira pessoa a utilizar a 

palavra “autismo” em pesquisas na busca de descrever a fuga da realidade 

percebida nos indivíduos esquizofrênicos e também o isolamento para seu próprio 

interior, nesse mesmo tempo conceituou o termo que deriva do grego "autos" e que 

significa "voltar-se para si mesmo" (CUNHA, 2010). 

Os primeiros relatos sobre autismo compreende o período de 1930 ao início 

da década de 1940, quando o pesquisador e psiquiatra Leo Kanner analisou um 

grupo de onze crianças com idades entre dois e onze anos que apresentavam em 

comum, alterações na linguagem e dificuldade na interação social, caracterizadas 

por tendência ao isolamento e indiferença a pessoas, objetos e situações cotidianas, 

uso inadequado da linguagem, olhar vago, resistência ao toque, uso das pessoas 

como objetos e de brinquedos de forma não convencional, resistência a mudanças 

na rotina e no ambiente, fixação pelo movimento rotatório, movimentos rítmicos e 

estereotipados do corpo (BARROS; FONTE, 2016).  

Em estudos recentes no ano de 2014, o governo dos Estados Unidos divulgou 

uma pesquisa para atualizar a incidência dos casos de autismo e notou que subiram 

para 1 em cada 68 crianças com idade de 8 anos. Este número foi aferido pelo 

Center of Diseses Controland Prevention (BLUMBERG et al, 2014).  

No Brasil, a estimativa é de 2 milhões de pessoas com autismo, por isso no 

ano de 2012 foi aprovada a Lei Berenice Piana, lei que equipara os direitos dos 

autistas aos deficientes e traz outros benefícios. Podemos observar um aumento 

significante no diagnóstico de transtornos autistas no mundo.  (JUNIOR, 2014). 

Estudos recentes demonstram que a prevalência do TEA é 62/10.000 com 

uma incidência quatro vezes maior em meninos do que em meninas. De modo geral, 
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o número de indivíduos diagnosticados mundialmente com o transtorno é crescente, 

que não revela necessariamente o aumento de sua prevalência, podendo ser 

explicado pela expansão dos critérios diagnósticos, pelo incremento dos serviços de 

saúde relacionados ao transtorno e pela mudança na idade do diagnóstico, dentre 

outros fatores associados (ZANON; BACKES; BOSA, 2014).  

O autismo costuma ser mais frequente em meninos, com uma incidência de 

três a cinco vezes maiores no sexo masculino do que no feminino. Assim como a 

causa do autismo, essa diferença da prevalência entre gêneros não tem uma 

explicação, porém são encontradas muitas considerações a respeito. Para o 

psiquiatra inglês Simon Baron-Cohen, “o cérebro feminino seria, em geral, mais bem 

adaptado para o mundo social, mais ligado aos sentimentos e emoções. Já o 

masculino busca sempre uma razão para cada ação, está mais envolvido com o 

mundo lógico, com as regras por trás do funcionamento dos sistemas” (SILVA, 

2012).  

As alterações presentes no autismo manifestam-se muito precocemente, 

desde a fase pré-escolar, com déficit na comunicação, na interação social e no uso 

da imaginação, apresentando atraso global do desenvolvimento, comportamentos e 

interesses limitados e repetitivos (MELLO; VATAVUK, 2007). 

Observa-se que o conjunto que forma as características essenciais do TEA 

favorece uma concepção prévia de isolamento do autista e de negação de sua 

linguagem, uma vez que duas das principais características da linguagem estão 

dificultadas pelo déficit na comunicação e na interação social, estes requisitos são 

alicerces na construção e definição da linguagem dentro de uma concepção 

linguística pautada na relação linguagem e comunicação (BARROS; FONTE, 2016).  

O TEA ainda tem etiologia desconhecida, embora muitos estudos em genética 

e neuropsicopatologias referenciem a compreensão deste quadro como 

biologicamente determinado (CARVALHEIRA; VERGANIB; BRUNONI, 2004).  

Embora tenham sido observadas anormalidades neurobiológicas em boa 

parte das pessoas com TEA, tal fato não significa que se tenha encontrado a causa 

do autismo. No entanto, uma única alteração genética não pode ser 

responsabilizada por todo o transtorno do espectro do autismo, provavelmente 

haverá muitos marcadores biológicos distintos, o que atualmente impede a 

determinação de um único marcador que possa ser considerado específico ou 
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patognomônico para o desencadeamento do transtorno (SAULNIER; QUIEMBACH; 

KLIN, 2011). 

Apesar dos avanços e pesquisas desenvolvidas no campo do TEA, sugere-se 

dificuldade em realizar diagnóstico precoce e consequentemente intervenções 

precoce em crianças com autismo, isso se deve em algum momento por carência de 

programas nacionais para vigilância do desenvolvimento neuropsicomotor infantil, 

falhas na formação e prática clínica de médicos pediatras para detectar atrasos de 

desenvolvimento (ZEPPONE; VOLPON; DEL CIAMPO, 2012). 

Observa-se a escassez de conteúdos voltados para o tema do 

desenvolvimento infantil e falta de investimento nesse assunto por parte do 

Ministério da Saúde desde a formação curricular em Medicina a especialidades de 

Pediatria e Saúde da Família (ZEPPONE; VOLPON; DEL CIAMPO, 2012).  

Nota-se uma transição entre a tríade autística, que consiste no 

comprometimento da área social, de comunicação e comportamento, no entanto, 

nem todas elas aparecem juntas no mesmo caso. Há pessoas com autismo que 

apresentam comprometimentos comportamentais, mas sem atrasos na linguagem, 

contudo em todos os níveis da doença aparecem às dificuldades na integração 

social, podendo ser de alto ou menor grau (SILVA, 2012). 

Além das alterações na tríade autística clássica que comprometem a 

interação social, comunicação e comportamento, verifica-se a presença de déficit 

intelectual de 60 a 70% da população com autismo infantil típico, embora estudos 

realizados nas últimas décadas tenham sugerido que uma estimativa menor desta 

comorbidade possa ser categorizada dentro do espectro, adotando-se modos mais 

sensíveis de avaliação de funções comunicativas e executivas (SAMPAIO; 

LOUREIRO; GOMES, 2015).  

Estima-se comorbidade com transtorno mental em cerca de 71% das pessoas 

com TEA, sendo que cerca de 41% das pessoas com o transtorno apresentariam 

dois ou mais transtornos associados, com destaque para transtorno depressivo, 

transtorno de ansiedade, transtorno obsessivo compulsivo, fobias e transtorno de 

déficit de atenção com hiperatividade, dentre outros (WORLEY; MATSON, 2011). 

Estudos revelam que os sintomas do espectro autista nunca aparecem 

isoladamente, estão sempre associados a outros problemas, como, hiperatividade, 

desordens de atenção, retardo mental, epilepsia, dentre outros, essa condição 
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dificulta o processo diagnóstico e a instrumentalização do plano terapêutico 

interdisciplinar (SILVA, 2012).   

No Brasil, percebe-se uma carência generalizada no que se refere à 

dispensação de serviços públicos especializados na assistência a crianças com 

TEA, desde capacitação apropriada aos profissionais que buscam essa temática de 

intervenção, despertando o olhar diagnóstico precoce e implementando as 

intervenções através de terapias que demandam de espaço físico adequado e 

adaptado para despertar o interesse dessas crianças e assim interliga-las com o 

outro (ZAQUEU et al, 2015).  

Estudos têm comprovado que os sintomas do TEA, geralmente, são passíveis 

de identificação a partir dos 12 meses de idade, tornando-se mais mensuráveis entre 

os 18 e 24 meses. Por outro lado, a identificação do TEA nos primeiros dois anos de 

vida continua representando um grande desafio para as equipes de saúde em todo o 

mundo, incluindo no Brasil (BRENTANI et al., 2013).  

Atrasos importantes no desenvolvimento da linguagem constituem uma 

característica marcante do autismo. Embora as estimativas demonstrem que, entre 

20 e 30% dessa população não desenvolvem a linguagem verbal para fins 

comunicativos (KLIN, 2006). Muitos dos indivíduos que conseguem se comunicar 

verbalmente desenvolvem comunicação atípica, como ecolalia, inversão pronominal 

ou dificuldades na prosódia (MACEDO; ORSATI, 2011).  

Prejuízos na compreensão da linguagem falada é outra particularidade dessa 

população (KLIN, 2006). Alguns estudos sugerem que essa dificuldade está 

relacionada às disfunções sociais inerentes ao transtorno. Esses dados são 

baseados em pesquisas que revelam dificuldades em compreender expressões 

faciais e identificar emoções em tons de voz por portadores de autismo, além de 

evidenciarem preferência por estímulos não verbais em relação aos verbais 

(MONGILLO et al, 2008). 

O uso de sistemas alternativos de comunicação para pessoas com autismo 

vem sendo registrado na literatura desde a década de 1970. Especificamente no 

caso de crianças com sinais sugestivos de Transtornos do Espectro do Autismo 

equipes de saúde devem estar preparadas para realizar diagnóstico precoce, instituir 

intervenções na busca por habilidades e independência dessas crianças, 

minimizando danos futuros aos acometidos pelo transtorno, bem como, otimizando a 
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qualidade de vida de toda família, incluindo nos perfis de avaliação: 

desenvolvimento, cognição, comunicação, sensorialidade, motricidade e 

comportamento (BRASIL, 2012). 

Diferentes tipos de intervenções disponibilizadas precocemente têm mostrado 

evidências de ganhos expressivos em indicadores de funcionamento cognitivo, 

comunicação e interação social, assim como, no funcionamento sócio adaptativo. 

Esse impacto é notório e diretamente associado a profissionais bem treinados, tanto 

para o diagnóstico precoce, quanto para o desenvolvimento de habilidades e 

estimulação da independência dessas crianças a partir das intervenções prestadas 

(OONO; HONNEY; MCCONACHIE, 2013).  

A escolha do método de intervenção a ser utilizado no tratamento deve ser 

avaliado periodicamente, estabelecendo sua eficácia em conjunto com a equipe 

multiprofissional e a família do paciente, garantindo informações adequadas quanto 

ao alcance e aos benefícios do tratamento (BRASIL, 2014).  

O diagnóstico precoce do transtorno possibilita o inicio do tratamento 

comumente aplicado para pessoas com autismo, que é o psicoterápico, que consiste 

no desenvolvimento de comportamentos funcionais e redução de comportamentos 

inadequados, para isso utiliza-se técnicas fundamentadas em princípios 

comportamentais. Neste tratamento é desejável que a criança tenha pouca idade, 

pois assim seu cérebro está mais suscetível a promover mudanças estruturais 

(SILVA, 2012). 

A terapia comportamental é a mais indicada para crianças com transtorno do 

desenvolvimento. Uma das técnicas utilizadas nesta abordagem é a Análise do 

Comportamento Aplicada (ABA) que possui grande aparato científico e tem sido o 

método de intervenção mais pesquisado e amplamente adotado, é aplicada em 

situações de vida reais onde comportamentos inapropriados podem ser melhorados 

ou diminuídos para promover a qualidade de vida das famílias e pessoas com TEA 

(CAMARGO; RISPOLI, 2013). 

O envolvimento dos pais, proporcionando estimulação intensiva e constante 

no ambiente domiciliar, frequentemente é mencionado como um dos pontos 

favoráveis da utilização das abordagens de ABA (FERNANDES; AMATO, 2013).  

No atendimento a pessoa com autismo, é importante manter uma rotina 

clínica, com horários definidos de acordo com a disponibilidade do portador e 
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familiar, espaço clínico que estimulem o interesse da criança em despertar 

brincando, prévia definição da programação a ser trabalhada, com enfoque nas 

dificuldades da criança, mas, respeitando seus interesses (BRASIL, 2014).  

Existem diversos tipos de tratamentos e linhas de abordagens para adequar o 

comportamento, estimular a oralidade e a socialização de uma criança com autismo. 

No entanto, independente da linha escolhida, a maioria dos especialistas enfatizam 

que o tratamento deve iniciar o mais cedo possível, as terapias devem ser 

adaptadas às necessidades específicas de cada criança e a eficácia de tratamentos 

deve ser medida com os avanços da criança (RIBEIRO, 2010).  

É extremamente importante que o indivíduo com TEA seja visto como um 

todo, de forma holística, independente do transtorno, visando à preservação de sua 

autonomia, respeitando os seus desejos e anseios, proporcionando o 

desenvolvimento de habilidades dentro do seu foco de interesses, ou seja, 

articulando ações e programas no âmbito de sua proteção social, da educação, do 

lazer, da cultura e do trabalho para o cuidado integral e o máximo de autonomia e 

independência nas atividades da vida cotidiana (BRASIL, 2014). 

Contudo, sabe-se que intervenções e métodos educacionais baseados na 

psicologia comportamental têm minimizado os sintomas do espectro do autismo, 

além de promover uma variedade de habilidades sociais, de comunicação e 

comportamentos adaptativos (VIRUES-ORTEGA, 2010; VISMARA; ROGERS, 

2010). 

As intervenções baseadas no método ABA envolvem identificação de 

comportamentos e habilidades que precisam ser melhoradas, seguido por métodos 

sistemáticos de selecionar e escrever objetivos para delinear estratégias 

comportamentais comprovadamente efetivas. Além disso, ABA é caracterizada pela 

coleta de dados antes, durante e depois da intervenção para analisar o progresso 

individual da criança e auxiliar na tomada de decisões em relação ao programa de 

intervenção e às estratégias que melhor desenvolvam aquisição de habilidades 

necessárias para cada criança (CAMARGO; RISPOLI, 2013).  

O método ABA é também um modelo que tem uma estratégia de longa 

duração e um alto custo financeiro para os pais, mas através de treino e instruções 

os pais podem aprender a utilizar, como terapeutas, e assim poder elaborar 
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juntamente com a equipe multiprofissional estratégias de intervenções no âmbito 

familiar (MELLO; VATAVUK, 2007). 

Acredita-se que, através de um modelo de intervenção comportamental bem 

elaborado é possível obter melhora do quadro autista, através dos princípios de 

aprendizagem, reforçador e modelador do comportamento. Apesar da intervenção 

comportamental intensiva e precoce demostrar benefícios significativos, há uma 

grande diferença individual na resposta ao tratamento e a maioria das crianças 

continua a exigir serviços especiais por tempo indeterminado (EIKESETH, 2009). 

Pesquisam revelam que 70 a 80% dos autistas não demonstram qualquer tipo 

de comunicação verbal ou fala com funções comunicativas. Na ausência de 

comunicação funcional, indivíduos com ou sem autismo se frustram e sentem que 

falharam em seus objetivos de se comunicar (MIZAEL; AIELO, 2013).  

Atualmente, existem diversos programas de Comunicação Alternativa e 

Ampliada (CAA) para indivíduos com autismo ou déficit de linguagem, embora não 

haja, até o momento, um guia que determine qual estratégia ou sistema de 

comunicação seja o mais efetivo para indivíduos com autismo ou outras dificuldades 

de fala (FLIPPIN; RESKA; WATSON, 2010). Os métodos de CAA podem ser 

definidos como um conjunto de métodos e técnicas que favorecem a comunicação 

de indivíduos não verbais ou com fala pouco funcional. 

O Picture Exchange Communication System (PECS) é um sistema de 

comunicação que ressalta a relação interpessoal, em que ocorre um ato 

comunicativo entre o indivíduo com dificuldades de fala e um adulto, por meio de 

trocas de figuras (MIZAEL; AIELO, 2013). Pecs ou Sistema de Comunicação por 

Troca de Figuras foi desenvolvido por Bondy e Frost (1994) em resposta às 

dificuldades de uma parcela expressiva de pacientes com autismo em desenvolver a 

comunicação funcional por meio de treino verbal ou o uso da linguagem de sinais. É 

um protocolo de ensino desenvolvido em seis fases que capacita o indivíduo com 

transtorno de comunicação a se expressar por meio de um sistema pictográfico 

(NUNES, 2009).  

O PECS trata-se de um programa de comunicação utilizado mundialmente 

para indivíduos autistas não verbais. Esse sistema é composto por 

figuras/fotografias selecionadas de acordo com o repertório lexical de cada indivíduo 
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e envolve não apenas a substituição da fala por uma figura, mas também estimula a 

expressão de necessidades e desejos (FERREIRA et al, 2017).  

O PECS torna-se facilitador para os pais por não requerer equipamentos de 

alto custo, provas sofisticadas ou pessoal de alto custo para aplica-lo ou ainda 

treinamento para os pais. Ajuda a pessoa com TEA tanto dentro da sala de aula, no 

domicilio como na comunidade. É uma técnica de baixo custo financeiro que deve 

ser revista e ampliada sempre que necessário, permite a criança com dificuldade de 

comunicação integrar-se por desenvolver uma forma de comunicação não verbal, 

além de estimular a comunicação verbal (MELLO; VATAVUK, 2007). 

O processo terapêutico em fonoaudiologia pode ser melhorado por 

orientações específicas a respeito do desenvolvimento dos processos de 

comunicação e linguagem, focalizando e enfatizando os perfis individuais de 

habilidades e dificuldades do cotidiano das mães de crianças com TEA. Por outro 

lado, não existem relatos de experiências nessa área. Pressupõe-se que orientações 

específicas, realizadas por curtos períodos de tempo e com possibilidades de 

retorno podem contribuir não só para o ambiente comunicativo da criança autista, 

mas também para o entendimento familiar a respeito das habilidades e dificuldades 

de cada criança (FERNANDES et al, 2011). 

2.2 O papel da família frente à criança com autismo: 

 

A revelação do diagnóstico de um filho com necessidades especiais é sempre 

marcante e inesquecível, no momento em que o profissional afirma essa condição 

os pais sentem-se como se estivessem aterrissando em um mundo novo e 

totalmente desconhecido. Produz um choque nos pais, em especial na mãe, pois o 

filho idealizado é substituído por um ser real, até então desconhecido. Tratando-se 

do TEA, diagnóstico precoce e intervenção imediata contribuem para reduzir a 

probabilidade de cronificação, aumentar as possibilidades de tratamento e minimizar 

vários sintomas (MAIA et al, 2016).  

O novo membro familiar deve ser acolhido e amparado no núcleo familiar de 

forma integral e equânime, tendo suas necessidades atendidas e suas limitações 

investigadas o mais precocemente possível.  

Oferecer um acolhimento humanizado aos pais cujo filho teve diagnóstico 

confirmado de autismo é necessário e importante. Isso pode facilitar o 
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enfrentamento do diagnóstico e permitir uma passagem mais rápida pelos estágios 

de luto, que constituem uma sequência relativamente previsível de fases.  

Estabelecer estratégias de apoio, estimular terapias de grupo com pais que já 

passaram por essas fases, além de oportunizar troca de experiências é fundamental 

para o processo de aceitação (MAIA et al, 2016).  

Deparar-se com as limitações de um filho é algo desconhecido para qualquer 

família. Enfrentar essa nova e inesperada realidade gera uma série de sentimentos 

como: negação, sofrimento, confusão, frustrações, medo e insegurança. Por isso, 

exercer tanto a maternidade como a paternidade torna-se uma experiência 

complexa, e, mesmo existindo o apoio de uma equipe multiprofissional e de outros 

familiares, é sobre os pais que recaem as maiores responsabilidades (SMEHA; 

CEZAR, 2011).  

Sendo assim, é de suma importância os pais estarem atentos ao 

desenvolvimento de seus filhos, recorrendo sempre que necessário a profissionais 

capacitados e aptos para realizarem uma avaliação detalhada e individualizada do 

ente querido, buscando assim esclarecer dúvidas em relação ao desenvolvimento 

infantil. Pois as dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano vão se agravando 

ao longo do tempo, ficando cada vez mais difícil a extinção de comportamentos 

inapropriados.   

Segundo estudo de Semensato; Bosa (2013) que retrata a relevância da boa 

comunicação e o relacionamento com os profissionais como aspecto amenizador do 

fator causador de estresse e angústia parental. Assim, eles tornam-se fonte de 

amparo às famílias justamente por conta da troca de informações, orientações e 

experiências vividas em conjunto, processo que deve ser iniciado e perpetuado 

desde o momento do diagnóstico. 

A literatura mostra sobrecarga emocional dos pais como um dos principais 

desafios encontrados por famílias com crianças com diagnóstico de autismo 

ressaltando-se a maior tensão física e psicológica é sofrida por parte das mães 

(GOMES et al, 2015).  

Pesquisas demonstram que a eficácia do suporte social para essas famílias, 

subsidiando-as desde o auxílio técnico e especializado no manejo com a criança, 

aconselhamento informativo aos pais e estimulação a participação em grupos para 

troca de experiência, dinâmica familiar, relacionamento conjugal e a parentalidade 
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diminuem a insegurança nos cuidados com seus filhos, além de amenizar o nível de 

estresse (REIS; GOMES, 2016). 

A sobrecarga familiar no que tange o cuidador pode ser um fator de estresse, 

proporcionando uma queda na qualidade da atenção de quem necessita de 

cuidados especiais. Além de modificar a qualidade de vida da família, visto que, ao 

tempo em que o cuidador destina mais atenção a um membro específico por outro 

lado ameniza atenção aos demais integrantes da família (VIEIRA et al, 2012).  

As características da tríade do autismo, tais como, falhas no 

comprometimento, na interação social e nas habilidades comunicativas, os padrões 

comportamentais e quando presente o déficit cognitivo constituem-se como 

estressores em potencial para familiares e/ou cuidadores. Somado a isso, a 

imprevisibilidade dos sintomas suscita dúvidas, anseios e insegurança nos pais e até 

mesmo sentimentos de culpa. A ausência da fala ou comunicação funcional torna o 

cotidiano desafiador, exaustivo e estressante devido à constante prestação de 

cuidados (REIS; GOMES, 2016). 

O cuidador é aquele que cuida. Notoriamente, um indivíduo que propicia 

àquele que recebe seus cuidados a oportunidade de estabelecer mesmo diante de 

uma dificuldade ou limitação uma condição humana digna, garantindo ao indivíduo o 

direito à proteção, bem-estar e socialização. Cuidar de crianças com TEA exige do 

cuidador uma atenção diferenciada, um cuidado diferenciado, que venha a permitir à 

criança desenvolver suas potencialidades de forma a portar-se enquanto sujeito 

ativo (VIEIRA et al, 2012). 

Entende-se que a família é o colaborador primordial para alcançar êxito no 

tratamento por desempenhar papel fundamental na inserção social do autista na 

sociedade, bem como, em todo processo terapêutico. Sendo assim, quanto mais 

cedo iniciar o tratamento maior será os resultados alcançados e quanto maior a 

compreensão e envolvimento menor será o agravamento clínico (SILVA, 2012).  

Notou-se que o suporte familiar é indispensável no desenvolvimento de 

atividades com a criança na busca da inserção dela na sociedade, associando às 

intervenções multiprofissionais o indivíduo terá mais força para enfrentar suas 

dificuldades. A importância da adesão deste indivíduo em um tratamento completo 

busca melhorias no bem-estar, melhora da saúde do corpo e a independência no 

futuro (FRANCO, 2016).  
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No entanto, a convivência com um indivíduo com autismo tende a representar 

um peso material, subjetivo, e social para todos aqueles que trabalham e convivem 

com o seu universo e suas dificuldades. Estas dificuldades envolvem características 

diversas submersas à amplitude do espectro autista e a maneira como cada família 

lida com isso é peculiar e inerente a cada indivíduo, sendo que o modo de vê e viver 

de muitas dessas pessoas são: isolamento, distanciamento das relações afetivas, 

exclusão social e dificuldade em mobilizar o próprio desejo a coisas externas ao 

autismo (VIEIRA et al, 2012).   

O apoio psicológico aos pais e cuidadores, a promoção e o desenvolvimento 

de técnicas de intervenções e abordagens terapêuticas identificando os limites da 

criança com transtorno do espectro autista e norteando suas principais dificuldades 

são necessários para obter uma melhor instrumentalização do dia a dia e diminuição 

no nível de estresse (MIELE; AMATO, 2016).  

Outro fator de suma importância é o desenvolvimento de vínculo entre o 

paciente/família e profissional de saúde em todo processo terapêutico, porém, no 

momento da revelação do diagnóstico a qualidade das informações oferecidas pode 

repercutir na forma como os familiares enfrentarão essa situação, motivando-os a 

realizarem questionamentos, esclarecerem dúvidas e a participarem nas tomadas de 

decisões quanto ao tratamento da problemática vivenciada. Além de juntos traçarem 

estratégias de convivência, estabelecerão metas viáveis para o alcance do 

prognóstico dia após dia (MAZUREK et al, 2012). 

A partir das informações recebidas e do reconhecimento das consequências 

do autismo, em especial das áreas afetadas no desenvolvimento de seu filho a 

ameaça ao futuro e a independência ficam comprometidos, sendo amenizadas pelo 

entendimento das informações e recursos oferecidos necessários ao bom 

desenvolvimento da criança (LAURITSEN, 2013).  

Para ajudar a melhorar a situação de seus filhos os pais devem acreditar em 

um futuro de êxitos, construindo um mundo de novos saberes, direcionado à 

transformação da mudança de vida em família e na comunidade. Esse novo espaço 

está necessariamente em ruptura com o antigo mundo ideológico (KALUBI; 

CHATENOUD, 2012). 

O diagnóstico de TEA coloca a família diante de uma realidade até então 

desconhecida, além do desafio de ajustar seus planos e redefinir suas expectativas 
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quanto ao futuro do filho, associa-se à necessidade de adaptação e intensa 

dedicação com cuidados específicos. O desenvolvimento do projeto terapêutico é 

necessário não somente para contemplar às necessidades do portador de TEA, mas 

também às demandas e interesses de seus familiares (BRASIL, 2014). 

 

2.3 Aceitação da família após diagnóstico de autismo:   

 

O impacto vivido pelos pais ou familiares de uma criança com atraso no 

desenvolvimento infantil denota uma sobrecarga emocional profunda, visto que 

essas famílias não estão preparadas para receber um diagnóstico que carrega 

dúvidas e incertezas com relação ao futuro, além de modificar profundamente o 

cotidiano familiar com o processo de readaptação de todos os membros envolvidos 

em prol do desenvolvimento da criança.  

O diagnóstico de uma doença ou síndrome crônica para a família é um 

momento permeado por sentimentos que se entrelaçam e formam um arcabouço de 

sensações de difícil manuseio, tais como: frustração, insegurança, culpa, luto, medo 

e desesperança, principalmente quando o paciente remete-se a uma criança. Já que 

o nascimento de um filho constitui a formulação de um novo ciclo, o qual passa a ser 

idealizado pelos pais e por toda a família. Entretanto, quando ocorre alguma ruptura 

nesses planos todos os membros familiares são afetados (PINTO et al, 2016).  

Após o diagnóstico, percorrem-se muitos caminhos para superar o luto do 

filho “saudável”. Da notícia à aceitação da realidade é vivenciado um luto profundo 

por toda família, disparadamente pelos pais que idealizaram um filho “perfeitamente 

normal” e vivenciaram esse sonho até perceberem atrasos no desenvolvimento da 

criança. 

 Percebe-se que cada integrante do núcleo familiar vivencia a presença do 

autista de uma forma diferente, no entanto, a sobrecarga emocional e a demanda de 

cuidados recaem sobre as mães, algumas, inclusive paralisam sua vida profissional 

para viver em função do filho com autismo (SERRA, 2010).  

As vivências de perda se repetem ao longo do ciclo vital dificultando a 

interação familiar, as necessidades de adaptação permanentes e de mudança de 

papel são inerentes ao problema advindo do portador de TEA (SPROVIERI; 

ASSUMPÇÃO JR, 2001). 
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As características do TEA estão associadas há profundas transformações no 

âmbito familiar, além de limitações no nível de funcionamento dos pais no que tange 

atividades pessoais, assim como das interações entre a criança com TEA e seus 

familiares, e das relações entre os membros do agregado familiar (CEZAR; SMEHA, 

2016). 

Em países desenvolvidos famílias de crianças com diagnóstico de TEA são 

avaliadas e quando necessário encaminhadas para intervenções de acordo com as 

necessidades individuais dos cuidadores da criança. Sendo ofertado apoio pessoal, 

social e emocional, apoiando seu papel de cuidador, incluindo planos de repouso e 

emergência, planejamento de intervenções futuras, fornecimento de orientações e 

informações com aconselhamento em variados grupos de apoio (NICE, 2013).  

No Brasil o Ministério da Saúde oferece opções terapêuticas nos pontos de 

atenção da Rede de Cuidados à Saúde da Pessoa com Deficiência, integrados à 

rede pública. Nesses pontos são ofertados atendimentos individualizados de 

reabilitação e habilitação com acompanhamento médico, odontológico e intervenção 

nas dimensões de linguagens, comportamental, emocional e atividades de vida 

prática (BRASIL, 2014). 

Ainda segundo Brasil (2014): são oferecidos aos pais e cuidadores espaços 

de escuta e acolhimento e de cuidados terapêuticos específicos. Porém, nota-se que 

essa assistência é fragmentada e fonte de insatisfação por parte das famílias 

assistidas, o que indica a necessidade de melhoria do acesso e da qualidade desses 

serviços.   

O processo de diagnóstico é o momento inicial da construção de um projeto 

terapêutico, que será elaborado a partir das características específicas da família e 

não apenas das dificuldades e/ou dos sinais e sintomas psicopatológicos do 

portador de TEA. É necessário pensar em estratégias para incluir a família e a 

comunidade no projeto terapêutico, discutindo e levantando questões inerentes ao 

núcleo familiar como um todo (BRASIL, 2015).  
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3 MÉTODOS 

 

3.1 Natureza do estudo 

 

Estudo de caráter qualitativo com delineamento descritivo exploratório. A 

pesquisa qualitativa é aquela capaz de incorporar a questão do significado e da 

intencionalidade como inerentes aos atos, às relações e às estruturas sociais, sendo 

essas últimas, desde a sua criação, e na sua transformação, entendidas como 

construções humanas significativas (BARDIN, 2009).  

Segundo Andrade (2010) o estudo descritivo trata-se da pesquisa cujos fatos 

são observados, registrados, analisados, classificados e interpretados, sem que o 

pesquisador interfira neles. Isso significa que os fenômenos do mundo físico e 

humano são estudados, mas não manipulados pelo pesquisador.  

 

3.2 Cenário do estudo 

 

A pesquisa foi realizada no mês de julho de 2017, na Associação de Amigos 

do Autista do Piauí (AMA/PI) em Teresina/PI, uma organização da sociedade civil de 

âmbito estadual, formada por pais e amigos de pessoas com Transtorno do Espectro 

do Autismo. Fundada em Teresina em 29 de janeiro de 2000, com sede e foro nesta 

capital do Piauí, com finalidade de proporcionar atendimento às pessoas com 

autismo no estado do Piauí, por meio da prestação de serviços de assistência social, 

com serviços de convivência e fortalecimento de vínculos, de habilitação, 

reabilitação e do apoio às famílias, proteção social de média complexidade, 

acompanhamento psicossocial, assessoramento, defesa e garantia de direitos, bem 

como a qualificação e formação de profissionais dedicados ao tratamento de 

pessoas com transtornos do espectro do autismo.  

As famílias assistidas na instituição perfazem um total de 170 famílias. As 

atividades realizadas são: atendimento de assistência social, Atendimento 

Educacional Especializado (AEE), atendimento educacional: psicopedagogia, 

educação física adaptada, arte terapia, artes visuais e música. Atendimento na área 

da saúde: neurologia, psicologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e fisioterapia. 

A AMA realiza parcerias por meio de convenio com as Secretaria Estadual de 

Educação (SEDUC), Prefeitura Municipal de Teresina- Secretaria de Educação 
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(SEMEC), Secretaria Municipal de Cidadania e Assistência Social (SEMCASPI) e 

Politicas Integradas, Fundação Municipal de Saúde (FMS); MESA/BRASIL/SESC. 

 

3.3 Participantes do estudo 

 

Participaram do estudo 40 pais de crianças com diagnóstico confirmado de 

Transtorno do Espectro Autista acompanhadas na AMA, tendo como critérios de 

inclusão: serem pais de crianças de 1 a 11 anos, 11 meses e vinte e nove dias com 

diagnóstico confirmado para o autismo, com tempo mínimo de acompanhamento na 

AMA de 01 (um) ano, e como critérios de exclusão: crianças com outras 

comorbidades previamente diagnosticadas e relatadas pela instituição co-

participante.  

Para manter o anonimato dos pesquisados estes foram denominados com (P) 

para Pais; seguido dos numerais 01, 02....05 e sucessivamente, conforme a 

sequência de cada entrevista realizada. 

 

3.4 Instrumentos e procedimentos para a coleta de dados 

 

Os dados foram coletados a partir de entrevistas individuais, mediante 

aplicação de um roteiro de entrevista semi-estruturado, contendo perguntas abertas 

e fechadas, realizadas com os pais de crianças com diagnóstico de autismo, 

acompanhados na AMA. O conjunto de participantes foi selecionado respeitando os 

critérios de inclusão e exclusão de modo a contemplar a representação do estudo 

em descrever as vivências de pais de crianças com TEA, evidenciando seus 

desafios e dificuldades.  

 

3.5  Processamento e análise dos dados  

 

Utilizou-se como estratégia metodológica em pesquisa qualitativa a 

construção do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), que consiste numa forma 

qualitativa de representar o pensamento de uma coletividade, agregando em um 

discurso-síntese os conteúdos discursivos de sentido semelhante emitido por 

pessoas distintas. Assim, cada indivíduo entrevistado no estudo, escolhido com base 
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em critérios de representatividade social, contribui com sua cota de fragmento de 

pensamento para o pensamento coletivo (LEFÈVRE; LEFÈVRE; TEIXEIRA, 2000).  

A técnica do DSC consiste em selecionar, de cada resposta individual a uma 

questão, as expressões-chave (E-CH), que são trechos mais significativos destas 

respostas. Às E-CH, correspondem ideias centrais (IC), que são a síntese do 

conteúdo discursivo manifestado nas E-CH. Com o material das E-CH das IC 

constroem-se discursos-síntese, na primeira pessoa do singular, que são os DSC, 

onde o pensamento de um grupo ou coletividade aparece como um discurso 

individual (LEFÈVRE; CRESTANA; CORNETTA, 2003). 

Neste estudo, os resultados do DSC foram apresentados em questões. Cada 

questão seguindo com as respectivas ideias centrais (IC), sequenciadas pelos 

trechos selecionados do material verbal dos depoimentos individuais que melhor 

descreveram seu conteúdo e a discussão. 

 

3.6 Aspectos éticos e legais  

 

Inicialmente foi solicitado através de Termo de Autorização Institucional, por 

meio da Dra. Eliana Câmpelo Lago, coordenadora do Programa de Mestrado em 

Saúde da Família do Centro Universitário UNINOVAFAPI/PI autorização para 

realização deste projeto de pesquisa na AMA, com informações sobre a importância, 

os objetivos, a metodologia utilizada e o respectivo Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido. Após avaliação do projeto a presidente da AMA autorizou as 

pesquisadoras Profª Dra. Eliana Câmpelo Lago e Roberta Cristina Gomes Franco 

Moura Fé realizarem a pesquisa na instituição.  

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) 

do Centro Universitário UNINOVAFAPI, com o Nº do parecer: 2. 153. 198. Os 

aspectos éticos dispostos na Resolução 466/12 do Conselho Nacional de Saúde 

foram garantidos por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE, 

atendendo às exigências éticas e científicas fundamentais de uma pesquisa 

envolvendo seres humanos, onde foram explicadas aos participantes as etapas da 

pesquisa e objetivos da mesma. A participação garantiu o total anonimato, onde as 

identidades dos participantes ficaram em sigilo somente com a pesquisadora. Todos 

os pais que concordaram em participar da pesquisa assinaram o TCLE, ficando uma 
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via para o participante e outra para o pesquisador, garantindo a segurança de 

ambos.  

Os participantes após a abordagem explicitando os objetivos do estudo 

concordaram em participar da pesquisa, assinaram o Termo de Consentimento Livre 

e Esclarecido, que obedece aos preceitos éticos e legais conforme o Comitê de 

Ética em Pesquisa do Centro Universitário UNINOVAFAPI, acordado com os 

requisitos da Resolução 466/2012, ficando garantido o sigilo e a liberdade de recusa 

ou exclusão em qualquer fase da investigação (BRASIL, 2012). 

 

3.7 Riscos e benefícios 

 

Conforme preconiza a Resolução CNS 466/2012, toda pesquisa com seres 

humanos envolve riscos em tipos e gradações variados. Quanto maiores e mais 

evidentes os riscos aos participantes, maiores devem ser os cuidados para 

minimizá-los (BRASIL, 2012).  

Para sanar e reduzir os riscos, o trabalho foi embasado em todos os 

procedimentos éticos, legais na adoção de medidas que venham a priorizar o bem 

estar de todos os participantes envolvidos. No tocante as informações, estas foram 

expressas não expondo os participantes, sendo estas informações obtidas utilizadas 

exclusivamente para o cunho científico. As entrevistas foram realizadas em uma sala 

de porta fechada, com boa iluminação e com a presença do pesquisador. Todos os 

participantes foram informados sobre o sigilo das informações coletadas, bem como, 

o anonimato dos participantes, podendo os mesmos retirarem-se da pesquisa a 

qualquer tempo. 

Quanto aos benefícios, a criação de uma cartilha sobre os direitos da pessoa 

com autismo, com objetivo de informar e orientar os pais de crianças com TEA 

quanto aos seus direitos na busca por benefícios e assistência especializada quando 

necessário, assegurado por leis específicas aos portadores de necessidades 

especiais.   
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4 RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

4.1 Manuscrito: Artigo Submetido a Revista Ana Nery 

Transtorno do espectro autista: dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano de pais. 

Autism spectrum disorder: difficulties and challenges experienced in the daily life of parents. 

Trastorno del espectro autista: dificultades y desafíos vivenciados en el cotidiano de padres. 

Resumo 

Objetivo: conhecer as principais dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano de pais de 

crianças com transtorno do espectro autista. Método: Estudo descritivo, exploratório de 

abordagem qualitativa, realizado em uma associação de acolhimento de crianças autistas. 

Foram incluídos no estudo 40 pais de crianças com diagnóstico confirmado de Transtorno do 

Espectro Autista. Adotou-se como estratégia de análise de dados o Discurso do Sujeito 

Coletivo. Resultados: O levantamento das expressões-chave retiradas dos discursos dos 

entrevistados permitiu que o pensamento coletivo fosse agrupado em cinco categorias: Perfil 

sociodemográfico dos pais e das crianças com autismo; Impacto de um filho autista na rotina 

dos pais; Preconceito intra-familiar e social; Desafios pessoais e repercussões de ter um filho 

autista; Aprendizado e socialização: desafio diário. Conclusão: pais de crianças com atraso no 

desenvolvimento infantil sofrem com uma sobrecarga emocional profunda pelo diagnóstico 

do filho, acompanhado de dúvidas e incertezas com relação ao futuro. 

Descritores: Transtorno autístico; Autismo; Relações familiares; Pais. 

 

INTRODUÇÃO 

O Transtorno do Espectro Autista é considerado uma desordem do 

neurodesenvolvimento com início precoce e curso crônico, não degenerativo. Geralmente 

manifesta-se antes dos três anos de idade e caracteriza-se de forma geral por problemas nas 

áreas de comunicação, interação social, bem como por padrões restritos, repetitivos e 

estereotipados de comportamento.1 

Nesse sentido, o autismo infantil (AI) é agrupado em um contínuo de condições nas 

quais guardam várias similaridades denominadas de Transtornos Globais (ou Invasivos) do 

Desenvolvimento (TGD) que mais recentemente, denominaram-se de Transtornos do 

Espectro do Autismo (TEA) para se referir a uma parte dos TGD, no caso o Autismo, a 
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Síndrome de Asperger e o Transtorno Global do Desenvolvimento sem Outra Especificação 

(TGD-SOE).2 

O processo de diagnóstico é fundamentalmente clínico, baseia-se na observação de 

prejuízos na interação social, alterações importantes na comunicação verbal e não verbal e 

padrões limitados ou estereotipados de comportamentos e interesses, dentre outros sinais e 

sintomas.3 Além de critérios clínicos descritos na décima edição da Classificação Estatística 

Internacional de Doenças e Problemas Relacionados à Saúde (CID-10), bem como, na quinta 

edição do Manual Estatístico e Diagnóstico da Associação Americana de Psiquiatria (DSM-

V). 

Dificuldades no diagnostico dificultam estabelecer uma prevalência, embora de acordo 

com os critérios de inclusão, o número tende a variar de 2 a 113 casos de autismo a cada 

10.000 habitantes.4 

A identificação precoce e implantação de ações de intervenção desde a idade pré-

escolar são recomendadas para aumentar as possibilidades de tratamento e minimizar alguns 

sintomas experimentados pela criança e pais.5 A família é considerada, atualmente, um 

suporte essencial para o desenvolvimento da pessoa com autismo junto às terapias 

multiprofissionais.6 

Pesquisas relatam que atraso no desenvolvimento infantil decorrente dos sintomas do 

espectro do autismo trazem diversas implicações para a dinâmica familiar, desde a sobrecarga 

física e mental advindas das atribuições e mudanças repentinas no cotidiano a altos níveis de 

estresse, certa dificuldade de adaptação em uma nova vida, em que o foco principal será 

sempre o desenvolvimento de sua criança, através de estimulação frequente e constante no 

ambiente familiar, fora as idas e vindas à procura de terapias e intervenções que possam 

somar para a melhor evolução da criança.7 

Baseado nisso, objetivou-se conhecer as principais dificuldades e desafios vivenciados 

no cotidiano de pais de crianças com transtorno do espectro autista. 

Método 

Trata-se de um estudo descritivo, exploratório de abordagem qualitativa dos dados. A 

pesquisa foi realizada na Associação de Amigos dos Autistas do Piauí (AMA/PI) na cidade de 

Teresina, Piauí, Brasil onde se encontram grande número de famílias cujo filho tem 

diagnóstico de Transtorno do Espectro do Autista-TEA, acompanhados por equipe 

multiprofissional. 
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Foram incluídos no estudo 40 pais de crianças com diagnóstico confirmado de 

Transtorno do Espectro Autista acompanhadas na Associação de Amigos do Autista (AMA). 

Estabeleceu-se como critérios de inclusão: serem pais de crianças de 1 a 11 anos, 11 meses e 

vinte e nove dias com diagnóstico confirmado para o autismo, com tempo mínimo de 

acompanhamento na AMA de 01 (um) ano. Como critérios de exclusão estabeleceu-se: 

crianças com outras comorbidades previamente diagnosticada.  

Para manter o anonimato dos participantes optou-se pelo sistema alfanumérico 

adotando-se “P” para Pais; seguido de numeral arábico. Os dados foram coletados a partir de 

entrevistas individuais, mediante aplicação de um formulário semi-estruturado, contendo 

perguntas abertas e fechadas, realizadas com os pais ou cuidadores de crianças com 

diagnóstico de autismo acompanhado na AMA. O conjunto de participantes foi selecionado 

de modo a contemplar a representação da amostragem em descrever o cotidiano de pais de 

crianças com transtorno do espectro autista, evidenciando seus desafios e dificuldades. 

Realizou-se as entrevistas no mês de julho de 2017, em sala reservada da instituição, com 

duração média de 25 minutos.  

Adotou-se como estratégia de análise de dados o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). 

Consiste numa forma qualitativa de representar o pensamento de uma coletividade, agregando 

em um discurso-síntese os conteúdos discursivos de sentido semelhante emitido por pessoas 

distintas. Assim, cada indivíduo entrevistado no estudo, escolhido com base em critérios de 

representatividade social, contribui com sua cota de fragmento de pensamento para o 

pensamento coletivo.8 

A técnica do DSC consiste em selecionar, de cada resposta individual a uma questão, 

as expressões-chave (E-CH), que são trechos mais significativos destas respostas. Às E-CH, 

correspondem ideias centrais (IC), que são a síntese do conteúdo discursivo manifestado nas 

E-CH. Com o material das E-CH das IC constroem-se discursos-síntese, na primeira pessoa 

do singular, que são os DSC, onde o pensamento de um grupo ou coletividade aparece como 

um discurso individual.9 

A pesquisa teve autorização da AMA e aprovação pelo Comitê de Ética em Pesquisa 

(CEP) do Centro Universitário UNINOVAFAPI, com o Nº do parecer: 2. 153. 198. Todos os 

aspectos éticos dispostos na Resolução 466/12 do Conselho Nacional de Saúde foram 

cumpridos. Não houve recusa dos pais quando solicitados a participarem da pesquisa.  
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RESULTADOS 

            Após a realização da entrevista com os pais, e o levantamento das expressões-chave 

retiradas dos discursos dos entrevistados agrupou-se o pensamento coletivo em categorias 

como segue:  

Classe 1- Perfil sociodemográfico dos pais e das crianças com autismo 

 

Os dados sociodemográficos dos pais submetidos aos instrumentos da pesquisa 

indicaram que 95% dos cuidados prestados a criança com autismo são dispensados pelo sexo 

feminino (36 mães e 02 avós) e 5% pelo sexo masculino (02 pais). Com relação à atividade 

laboral 62.5% dos pais declaram não exercer qualquer atividade laboral e 37.5% exercem 

alguma atividade. Com renda familiar entre: (1 a 2) salários mínimos 87.5%; (3 a 5) salários 

mínimos 7.5% e (menor que 1) salário mínimo 5%. 

Os resultados demonstram que a maioria das mães não desenvolvem atividades 

laborais fora do domicílio, por sentirem maior necessidade de proteção e dedicação em tempo 

integral ao filho.  

 

DSC: Tudo mudou, a pessoa não trabalha, eu não tenho tempo pra mim pra 

nada, não confio e nem tenho com quem deixa-lo, a gente não tem lazer 

porque com um salário mínimo não se faz nada  e também é muito 

cansativo sair com ele.  

 

Tudo mudou, porque praticamente eu vivo pra ela, ela defende muito de 

mim. Deixei de trabalhar fora, faço algumas coisas em casa mesmo, tudo 

pra cuidar dele, em prol da melhoria dele. 

 

 A idade dos pais variou de 27 a 57 anos, com média de 38.22%. Quanto ao estado 

civil, os dados revelam que 65% dos pais são casados ou vivem em regime de união estável, 

22.5% deles são solteiros e 12.5% encontram-se na categoria outros.  

Quanto à escolaridade dos pais, 72.5% possuem ensino médio, 20% ensino 

fundamental e 7.5% ensino superior.  

As crianças encontram-se na faixa etária entre 4 e 11 anos de idade, média 7,97% e 

quanto ao sexo 80% encontram-se no sexo masculino e 20% no sexo feminino, recebendo 

tratamento multidisciplinar entre 1 e 6 anos, média 3.1% anos.  

 

Classe 2- Impacto de um filho autista na rotina dos pais 
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Os depoimentos dos pais revelaram uma mudança radical na rotina para atender às 

dificuldades do filho, com necessidade imediata de adaptações a uma realidade nova para as 

famílias, relacionada a integrar e conviver com o diagnóstico de um transtorno crônico, de 

causa desconhecida e sem cura.  

 

DSC: A cada fase do desenvolvimento aparecem dificuldades diferentes, 

primeiro a fala, depois motora, depois motora fina, a dependência ao 

familiar e recusa a alguns atendimentos profissionais. Aqui na AMA tem 

muito amor, mas também limitações na quantidade dos profissionais, com 

poucos atendimentos, além da rotatividade dos profissionais, pois têm 

muitos estagiários, o tempo das terapias também é curto e a devolutiva dos 

profissionais com os pais nem sempre acontece pela demanda que é muito 

grande e o Estado não oferece suporte.  

 

Mudou a vida todinha, deixei de estudar, trabalhar, de tudo, hoje meu 

trabalho é andando com ele. A gente vive só pra ele, a prioridade da nossa 

casa é ele, dedico 24 horas da minha vida pra ele. 

 

Meu horário de trabalho mudou, parei de estudar, mas agora faço pós 

em psicopedagogia por causa dele, pra ajudar na educação dele, já fiz 

curso de AEE (Atendimento Educacional Especializado) e de formação de 

professores. As pessoas se afastaram depois do diagnóstico, deixaram de 

nos convidar para festas, aniversários, casamento, as saídas de lazer 

ficaram mais restritas.  

 

 

Podemos observar a partir dos resultados analisados que as mudanças estão presentes 

na totalidade dos depoimentos, o diagnóstico traz consigo uma mudança de vida importante 

nas famílias afetadas. A maioria das mães deixa de viver sua vida e passa a viver em prol do 

filho, seja pela dependência da criança ao cuidador ou pela entrega na estimulação constante 

ao filho que necessita cuidados especiais. 

 

Classe 3- Preconceito intra-familiar e social 

 

A análise dos depoimentos evidencia entraves, que se configuram em dificuldades 

para os pais, na vivência com o filho autista. Foram observados relatos de preconceito no 

ambiente intrafamiliar, praticados por membros próximos, do núcleo familiar. 

 No entanto, também percebe-se um forte preconceito de outras figuras sociais, não 

ligadas a família relacionada principalmente a estigmas e falta de informação. 
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DSC: ... a falta de compreensão dos familiares e de outras pessoas,  com 

muitas críticas por desconhecimento sobre o autismo, dizem que ele não 

tem nada, que é apenas, mimado.  

 

Lidar com as pessoas, até com a família é uma grande dificuldade, não 

entendem, dizem que a criança é mal educada, que é culpa dos pais, isso 

machuca demais, a gente abre mão de tudo e ouvir esses relatos. 

 

A aceitação é o mais complicado, porque as pessoas vivem muito na 

mentira, elas dizem que não tem preconceito, mas tem muito, inclusive 

alguns profissionais, assim que recebi o diagnóstico procurei uma fono que 

disse vá pra AMA porque não acompanho crianças desse tipo, vim pra AMA 

chorando muito e fui muito bem recebida. 

 

É perceptível que as duas formas de preconceito são relacionadas à aceitação das 

pessoas, inclusive da própria família com a diferença dos autistas, devido ao preconceito 

enraizado contra o que foge ao comportamento típico, e que não se enquadra dentro dos pré-

requisitos impostos pela sociedade será excluído ou deixado de lado.  

 

Classe 4 – Desafios pessoais e repercussões de ter um filho autista 

A dificuldade financeira aparece nas falas dos entrevistados como um desafio, visto 

que um filho com diagnóstico de TEA apresenta atrasos consideráveis que necessitam de 

intervenções a serem realizadas pela equipe interdisciplinar. 

Entre as intervenções destaca-se sessões de terapias semanais, duas ou três vezes por 

semana, além de adaptações no ambiente domiciliar, com artefatos que estimulem a criança a 

despertar e aprender brincando. 

Também registrou-se o relato de mães que abandonam seus empregos para se 

dedicarem exclusivamente ao filho, desistindo de sua profissão e carreira profissional, o que 

afeta diretamente a situação financeira da família. 

 

DSC: Abri mão de muita coisa, trabalhar, ter uma vida social, fazer as 

coisas que eu gostava e o financeiro, hoje vivo do benefício dele e é difícil 

ao fim do mês, ainda bem que tem o passe livre, o passe cultura é uma 

bênção, ele gosta muito de ir ao cinema. 

 

Tive dificuldade financeira, porque é muito dispendioso, apesar do 

passe livre, passe cultura e do benefício e o desafio é lidar com a sociedade, 

é muito complicado, nas filas, em tudo. 

 

Hoje não tenho mais dificuldade, hoje eu o entendo até dormindo, mas 

as crianças não entendem o que ele fala, ele não interage, eu também faço 
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terapia há um ano e meio com psicólogo e me ajudou muito, tenho brindado 

certos pensamentos futuros.  

 

Não sei se é porque eu já acostumei e não vejo tanta dificuldade assim. 

A minha dificuldade com ele é por ele não saber se expressar.  

 

Classe 5 – Aprendizado e socialização: desafio diário  

 

Nota-se a partir dos depoimentos que os sintomas do indivíduo com TEA, 

intrinsicamente ligados à tríade autística, com prejuízos nas áreas de interação social, 

comportamento e linguagem afetam diretamente a permanência e a aprendizagem do portador 

de autismo no contexto escolar.  

O relato dos pais demostra as dificuldades que as crianças com autismo têm em 

desenvolver um relacionamento com os pares, além das dificuldades de aprendizagem.  

 

 DSC: Ele não se adequa na escola, não gosta de ir, as atividades não são 

adaptadas, o aprendizado é devagar, ele é inteligente com outras coisas que 

ele gosta. Tem resistência em fazer as tarefas, tem dificuldade de 

aprendizado, não se socializa muito com outras crianças, até inicia a 

brincadeira, mas larga pra brincar só. 

 

Na escola não consegue desenvolver, o aprendizado é atrasado, a 

coordenação motora dele é ruim, ele brinca só, não demonstra interesse em 

brincar com outras crianças. Não acompanha os outros meninos, só pinta e 

cobre. Eu fico com ele o tempo todo, porque é muito inquieto. Pra mim ele 

tem um déficit de atenção muito forte.  

 

Hoje acredito que a alfabetização é o mais difícil, o aprendizado 

dele é um desafio, quero que ele se desenvolva. A escola não tem suporte 

apropriado para atender crianças com necessidades especiais, a 

convivência com outras pessoas é um grande desafio, meu filho não brinca 

com ninguém.  

 

Os professores da escola tradicional é o maior desafio, eles não 

estão preparados pra atender crianças autistas. 

 

Tenho dificuldade em entender o que ele sente, porque não se 

comunica através da fala, fica agitado, me aperta me olha como se me 

odiasse e eu fico pensando o que eu fiz pra ele me odiar assim.  

 

 

 O grande desafio identificado nos depoimentos dos pais é a interação social 

prejudicada, sobretudo com crianças da mesma idade, a falta de interesse e atenção por 
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conteúdos pedagógicos, resultando em déficit de aprendizado, além da falta de estrutura 

apropriada das escolas tradicionais para atender crianças com necessidades especiais.   

 

DISCUSSÃO 

O impacto vivido pelos pais ou familiares de uma criança com atraso no 

desenvolvimento infantil denota uma sobrecarga emocional profunda, visto que essas famílias 

não estão preparadas para receber um diagnóstico que carrega dúvidas e incertezas com 

relação ao futuro, além de modificar profundamente o cotidiano familiar com o processo de 

readaptação de todos os membros envolvidos em prol do desenvolvimento da criança.  

A família proporciona o primeiro contato sócio adaptativo para as crianças, sendo 

assim as relações familiares influenciam a saúde mental dos mesmos. O novo membro 

familiar deve sempre ser acolhido e amparado de forma integral e equânime, tendo suas 

necessidades atendidas e suas limitações investigadas o mais precocemente possível.11 

Deste modo, é de suma importância os pais estarem atentos ao desenvolvimento de 

seus filhos, recorrendo sempre que necessário a profissionais capacitados e aptos para 

realizarem uma avaliação detalhada e individualizada do familiar, buscando assim esclarecer 

dúvidas em relação ao desenvolvimento do mesmo, pois as dificuldades e desafios 

vivenciados no cotidiano vão se agravando ao longo do tempo, ficando cada vez mais difícil a 

extinção de comportamentos inapropriados.¹²  

A literatura mostra sobrecarga emocional dos pais como um dos principais desafios 

encontrados por famílias com crianças com diagnóstico de autismo ressaltando-se que a maior 

tensão física e psicológica é sofrida pelas mães.  Estudo identificou que entre as principais 

dificuldades enfrentadas por mães de crianças portadoras de TEA, destaca-se os problemas de 

comportamento e as dificuldades com atividades de vida diária (vestir, higienizar-se, sair 

desacompanhado), os quais contribuem para a elevação dos níveis de estresse materno.13 

Estudos revelam que o impacto do autismo nas famílias aumentam o nível de estresse 

e as incertezas quanto às habilidades para o cuidado com a criança autista, por outro lado 

apresentam-se importantes índices para o desenvolvimento de recursos e suporte no trabalho 

com a dinâmica familiar. A compreensão dos fatores subjetivos singulares das dinâmicas 

estabelecidas na relação com o portador de autismo, são fundamentais para o estabelecimento 

de uma dinâmica familiar funcional.14 

A dificuldade financeira também aparece nas falas dos entrevistados como um desafio, 

visto que, um filho com diagnóstico de TEA demanda de intervenções por uma equipe 
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multidisciplinar, com sessões de terapias semanais, de acordo com as necessidades do 

portador de TEA, além de adaptações no ambiente domiciliar, com dinâmicas terapêuticas 

que estimulem a criança a despertar e aprender brincando. 

O portador de uma incapacidade pode enfrentar dificuldades importantes em suas 

experiências de participação na sociedade, à limitação que lhe impede em realizar atividades 

triviais, seja no cumprimento de papeis sociais básicos do dia a dia, seja em desempenhar seus 

hábitos de vida como desejaria, visto que há uma imposição de normas e protocolos pré-

estabelecidos no contexto social.15 

O transtorno do espectro autista abarca graus variáveis de intensidade e aparição dos 

sintomas, que transitam de uma deficiência com consequências importantes para o portador e 

familiar, com ausência total de comunicação, déficit cognitivo e comorbidades associadas, à 

existência de uma relativa autonomia associada a capacidades intelectuais por vezes fora do 

padrão.  

A adesão a rotinas rígidas e inflexíveis, aliada à dificuldade para a aceitação de 

mudanças são características do portador de TEA e causam alterações na rotina de toda 

família, implicando uma série de adaptações, bem como, na participação da família na 

comunidade.16 

As dificuldades vão se modificando com o avanço da idade, as famílias declaram que 

pessoas com idade mais avançada os problemas são mais relacionados à vida exterior ao 

âmbito familiar, como, dificuldades de inserção na sociedade, de adequação de 

comportamento rígidos e inflexíveis, de relacionamentos. Enquanto as dificuldades 

vivenciadas por familiares de crianças são às angústias ligadas ao papel do cuidado, aos 

comportamentos problemáticos em casa e às responsabilidades parentais em geral são mais 

prevalentes.17 

Os cuidados dispensados para uma criança com TEA atrelados às mudanças na rotina 

dos familiares tais como, hábitos, gastos financeiros, relações sociais e profissionais, podem 

ser percebidas como um evento desencadeador de estresse para os membros da família, 

cuidadores e pessoas mais próximas, levando-os a uma sobrecarga física e emocional.18 

 O sentimento de perda dos pais, em especial das mães é retratado nos depoimentos e 

se expressa no abandono de projetos familiares, no abandono do trabalho, do lazer, das 

relações sociais em detrimento da condição do filho, inviabilizando ou postergando suas 

realizações pessoais. As vivências de perda se repetem ao longo do ciclo vital do autista 

dificultando a interação familiar, e exigindo adaptação permanente e mudança de papel.17-18 
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Alguns pesquisadores entendem que o maior desafio que se impõe a estas famílias é 

vivenciado no ano seguinte ao anúncio do diagnóstico do transtorno do espectro autístico, 

com a reorganização ou organização criativa, vinculada a todas as mudanças e adaptações 

necessárias pós-diagnóstico.15 

Assim, as perturbações do espectro autista ocasionam limitações nas relações sociais 

dos portadores e na comunicação verbal e não verbal que impactam diretamente na dinâmica 

familiar, na rotina dos pais e em suas relações com a família e com a sociedade de uma forma 

geral. 

Este estudo possui certa limitação metodológica, visto que o método qualitativo limita 

a abrangência dos resultados ao universo dos participantes devido à grande subjetividade. 

 

CONCLUSÃO 

As principais dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano de pais de crianças com 

transtorno do espectro autista são as mudanças radicais na rotina para atender a demanda do 

filho, o preconceito intra-familiar e social praticados por familiares e outros sujeitos sociais, 

as repercussões pessoais pelas adequações necessárias a ter um filho autista, além do processo 

de escolarização, visto pelos pais como um grande desafio, por falta de interesse do autista 

por conteúdos pedagógicos, entrelaçados a deficiência da escola para atender às necessidades 

de crianças especiais.  Percebeu-se ainda que, de uma forma geral, pais de crianças com atraso 

no desenvolvimento infantil sofrem com uma sobrecarga emocional profunda pelo 

diagnóstico do filho, acompanhado de dúvidas e incertezas com relação ao futuro.  

Estima-se, que a pesquisa venha a contribuir para o delineamento das principais 

dificuldades e desafios enfrentados pelos pais na dinâmica familiar de seus filhos com 

autismo, portanto, jugou-se relevante à criação de uma cartilha de direitos da pessoa com 

transtorno do espectro do autismo. 
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4.2 Cartilha de direitos da pessoa com transtorno do espectro do autismo 
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5 Conclusão 

 

O presente estudo buscou descrever as vivências de pais de crianças com 

transtorno do espectro autista, evidenciando seus desafios e dificuldades.  

Percebe-se que o diagnóstico de autismo causa eventos adversos no núcleo 

familiar, no entanto, a natureza dos eventos é influenciada por fatores de cunho 

social e, sobretudo individual, pois como cada família ou familiar lida com essa nova 

realidade é inerente a percepções e características da personalidade dos pais.   

A aceitação do diagnóstico para família é influenciado pela rede de apoio e 

acesso a recursos sociais e pela aceitação dos membros da família alargada. A 

gravidade do transtorno, no que tange a severidade dos sintomas da tríade autística, 

associados às características próprias da criança, também facilitam ou dificultam a 

convivência com o portador de TEA. 

No entanto, a presença de um membro com TEA na família não representa 

necessariamente um problema para as mães, desde que o impacto dessa situação 

seja mediado por uma rede de apoio social, pela disponibilidade de recursos intra e 

extrafamiliares, por estratégias de enfrentamento de situações desafiadoras 

compartilhadas com demais membros familiares envolvidos no cuidado direto ou 

indireto da criança, pela acolhida nos serviços de saúde e principalmente pelo 

acesso ao tratamento e qualidade da assistência oferecida pelos sistemas de saúde.  

Observa-se que as dificuldades e desafios no cotidiano de pais com filhos 

portadores de autismo iniciam-se com mudança de vida real após diagnóstico, fator 

que contribui para a necessidade de adequar seus planos e redefinir seus objetivos 

numa perspectiva de mudanças radicais de projetos, bem como de 

instrumentalização do cotidiano pós-diagnóstico da criança. 

A abdicação à vida profissional recai sobre as mães, que abrem mão dos 

seus planos e sonhos para dedicar-se exclusivamente ao filho que demanda de 

cuidados contínuos, pois, tendem a ser muito dependente em atividades de vida 

diária, como higiene e alimentação, isso impacta negativamente a qualidade de vida 

dessas mães. 

Nota-se, que a vida social das famílias sofrem modificações consideráveis, as 

opções de laser tendem a adequar-se a aceitação da criança, situação agravada 

pelo fator financeiro, pois com o abandono do emprego ou diminuição da carga 



72 
 

 
  

horária de trabalho das mães a renda familiar fica comprometida e muitas famílias 

vivem do benefício da criança, como única e principal renda da família.  

Denota-se, nesse panorama, que as principais dificuldades e desafios vividos 

no cotidiano das famílias são de ordem social, entrelaçados a questões individuais, 

como nível de comprometimento da criança e intermediadas por redes de apoio, 

onde o objetivo das famílias é o desenvolvimento de seus filhos e a aceitação da 

sociedade sobre o que representa o autismo. Sendo que, a aquisição de níveis de 

desenvolvimento de seus filhos está diretamente atribuída ao conjunto de questões 

de cunho educativo, de compromisso do poder público e sensibilização quanto ao 

autismo. 

  No entanto, observa-se, que as políticas públicas voltadas para o autismo 

nem sempre conseguem acolher as famílias em suas necessidades singulares, 

focando sua atenção, na maioria das vezes, no tratamento e no portador de TEA.  

Conclui-se que as políticas públicas assistenciais voltadas para crianças com 

autismo, permeando todas as vertentes que minimizariam atrasos no 

desenvolvimento desse portador, como: diagnóstico precoce, tratamento imediato e 

sem interrupções, equipe multidisciplinar, espaços terapêuticos lúdicos e adaptados, 

capacitações permanentes dos profissionais da área da saúde e educação, além de 

disponibilidade de assistência ampla à saúde em demais redes do território, como 

cidades polos ainda são escassos em nossa realidade. 
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APÊNDICE A-FORMULÁRIO 

INFORMAÇÕES GERAIS DOS FAMILIARES PARTICIPANTES. 

Teresina/PI, ______ de _____________________ 2017. 
Horário de início da entrevista: ______________ 
Horário de término: ____________ 
Código do participante: _________ 

1. CARACTERIZAÇÃO SOCIODEMOGRÁFICA 
 

 Idade ______(anos completos) 
 Gênero: masculino (   )  feminino (    )  ignorado (   ) 
 Estado civil: casado (   )  solteiro (   )  divorciado (   )  união estável (   )  
 outros (   ) 
 Escolaridade: alfabetizado (   )  fundamental (   )  ensino médio (   ) superior (   ) 
 Profissão: ________________ Exerce sim (   ) não (   ) Jornada de 
trabalho:____horas 
Trabalha Atualmente: sim (   )  não (   )  eventualmente (   ) 
Renda Familiar (salário mínimo): menor que 1 (   )  1 a 2 (   )  3 a 5 (   )  mais que 
5 (   ) 
Número de Irmãos da criança: _____ 
Como a criança dorme: quarto individual (   ) quarto coletivo (   ) 
Tipo de moradia: casa de taipa (   ) casa alvenaria (   ) casa de adobo  (   ) prédio 
(   ) outro (   ) 
Quantos cômodos: (   ) 1 a 3 (   ) 4 a 5 (   ) 6 a mais 
Saneamento: fossa séptica (   ) céu aberto (   ) outros (   ) 
 Abastecimento de água: água encanada (   ) água de poço (   )  outros (   ) 
 

 

 
INFORMAÇÕES DA CRIANÇA AUTISTA, FILHO DO PARTICIPANTE. 

1. CARACTERIZAÇÃO 
 

Idade ______(anos completos) 
Sexo: Masculino (   ) Feminino (    )  
Tempo de diagnóstico: _______ 
Quais profissionais atendem seu filho: psicólogo (   )  fonoaudiólogo (   )  terapeuta 
ocupacional (   ) psicopedagogo (   )  outros (   ) ____________________ 
Há quanto tempo vem recebendo essas intervenções: _______ 
Você acha que ele(a) vem progredindo com as intervenções recebidas: sim (   ) 
não (   ) 
Seu filho expressa-se através da fala: sim (   ) não (   ) 
Frequenta escola regular: sim (   )  não (   ) 
Faz uso de tratamento medicamentoso: sim (   ) não (   ) 
Há quanto tempo é acompanhado nesta instituição: ________ 
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APÊNDICE B – ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADO 

1) O que mudou na vida da sua família após o diagnóstico de TEA em seu 

filho(a)? 

2) Quais suas principais dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano de 

seu filho com Transtorno do Espectro Autista? 
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