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EPIGRAFE

"Toda crianga € um milagre, mas algumas vém
para nos ensinar mais sobre coragem do que
sobre cuidados.”

Desconhecido



FERNANDES. Cristiana Lucas Pereira. Processos de sofrimento psiquico que pais de
criancas com TEA podem desenvolver. 2025. 46 folhas. Trabalho de Conclusdo de Curso —
Faculdade Fasipe-Cuiaba

RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condicdo do neurodesenvolvimento que
impacta significativamente a vida da crianga e de sua familia. Este estudo teve como objetivo
analisar os processos de sofrimento psiquico vivenciados por pais de criancas com TEA,
destacando os desafios emocionais, socials e institucionais enfrentados no cotidiano. Por meio
de uma revisdo bibliogréfica de artigos cientificos, dissertacfes e livros publicados entre 2014
e 2024, identificou-se que o diagndstico desencadeia sentimentos de ansiedade, depressdo e
estresse cronico nos cuidadores, agravados pela sobrecarga de cuidados e pela falta de suporte
adequado. Os resultados evidenciaram ainda conflitos familiares, isolamento socia e criticas
as politicas publicas de saide e educacdo. Contudo, estratégias como redes de apoio
psicoldgico, grupos de escuta e capacitagdo parental mostraram-se eficazes na reducdo do
sofrimento. Conclui-se que sd0 urgentes politicas integradas que acolham ndo apenas as
criangas com TEA, mas também suas familias, promovendo cuidado humanizado e inclusdo
social.

PALAVRAS-CHAVE: autismo; cuidadores; sallde mental; politicas publicas.
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ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) isaneurodevelopmental condition that significantly impacts
the child's life and their family. This study aimed to analyze the psychological distress
experienced by parents of children with ASD, highlighting the emotional, social, and
ingtitutional challengesthey face daily. Through aliterature review of scientific articles, theses,
and books published between 2014 and 2024, it was identified that the diagnosis triggers
feelings of anxiety, depression, and chronic stress in caregivers, exacerbated by caregiving
overload and lack of adequate support. The results aso revealed family conflicts, social
isolation, and criticisms of health and education public policies. However, strategies such as
psychological support networks, listening groups, and parental training proved effective in
reducing distress. It is concluded that integrated policies are urgently needed to support not only
children with ASD but also their families, promoting humanized care and socia inclusion.

KEYWORDS: autism; caregivers, mental health; public policy
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1- INTRODUGCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € uma condicdo do neurodesenvolvimento
gue afeta significativamente a vida de criangas e suas familias. Caracterizado por déficits
persistentes na comunicagdo social, na reciprocidade socioemocional e por padroes restritos e
repetitivos de comportamento (American Psychiatric Association, 2013), o TEA impde uma
série de desafios cotidianos que extrapolam os limites clinicos e terapéuticos, afetando
diretamente a salide mental dos cuidadores, especialmente dos pais.

Nos Ultimos anos, o crescimento dos diagndsticos e a ampliacdo do debate publico
sobre inclusdo tém evidenciado ndo apenas as necessidades da crianca com TEA, mas também
0S impactos emocionais, sociais e psiquicos sobre aqueles que assumem o papel de cuidador
principal. O momento do diagndstico costuma representar um ponto de ruptura na vida da
familia. Pais e responsaveis, ao receberem a confirmagdo do transtorno, sdo tomados por
sentimentos ambiguos, como divio por finalmente nomear a diferenca percebida no
desenvolvimento da crianga, mas também por medo, negacdo, tristeza, culpa e incerteza em
relacdo ao futuro (Gray, 2002; Hastings & Taunt, 2002). Esse processo é muitas vezes descrito
como um “luto simbolico”, no qual se perde a imagem idealizada da crianga esperadae seinicia
uma jornada emocional intensa e continua em direcdo a aceitacdo da nova realidade (Kubler-
Ross, 2008). A vivéncia desse luto ndo € linear nem breve, podendo atravessar anos e se
manifestar de diferentes formas, conforme as fases do desenvolvimento da crianca e as
exigéncias do contexto social e institucional.

ApGs o diagndstico, os cuidadores passam a enfrentar uma rotina repleta de demandas
especificas, como 0 agendamento de terapias, acompanhamento em consultas médicas, busca
por atendimentos especializados, além da adaptacéo da vida familiar, profissional e financeira
a nova condicdo. Estudos apontam que pais de criangas com TEA apresentam niveis
significativamente mais elevados de estresse, ansiedade e sintomas depressivos do gque pais de
criangas neuro tipicas (Smith et a., 2008; Weiss & Lunsky, 2011 ). Esses indices sdo agravados
pela sobrecarga emocional e fisica do cuidado, pela exaustéo diante da auséncia de apoio
institucional e pela constante necessidade de vigilancia sobre o comportamento e a seguranca
dacrianca (Davis & Carter, 2008).

Outro fator que contribui para o sofrimento psiquico desses cuidadores € o isolamento

social. Muitos pais relatam dificuldades em manter vincul os afetivos, amizades ou atividades



13

de lazer, pois suas rotinas se tornam centradas exclusivamente nas necessidades da crianca
Além disso, a fata de compreensdo socia sobre o TEA, adiada a olhares estigmatizantes e
julgadores, leva a retracdo dos pais, que muitas vezes evitam espacos publicos por medo de
episodios de desregulacdo emociona da crianca e da reacdo alheia (Woodgate et a., 2008). A
ausénciade redes de apoio formais e informais— como familiares, amigos, escolas preparadas
e servigos publicos especializados — intensifica essa soliddo e contribui para o adoecimento
mental dos cuidadores.

A salide mental dos paisé um fator determinante paraaqualidade do cuidado oferecido
a crianca e para a estabilidade emocional da familia como um todo. Quando negligenciada,
pode desencadear quadros clinicos graves, como depressao, sindrome do péanico, transtorno de
ansiedade generalizada e burnout parental (Myers et al., 2009). Tais condicdes, além de
comprometerem o bem-estar dos cuidadores, impactam negativamente aqualidade dainteracéo
com acrianca, aadesdo asterapias e acoesdo familiar. Por isso, torna-seimprescindivel ampliar
o olhar das politicas publicas e dos servicos de salde para aém da crianca diagnosticada,
acolhendo os pais como sujeitos gue também necessitam de cuidado, orientacdo e suporte
continuo (Estes et al., 2009).

Diante desse cenario, este trabalho propde-se a investigar os processos de sof rimento
psiquico que pais de criancas com TEA podem desenvolver, analisando os principais fatores
que contribuem para esse sofrimento, 0s impactos nas dindmicas familiares e as estratégias de
enfrentamento disponiveis. A pesquisa, de natureza qualitativa e bibliografica, baseia-se em
estudos publicados entre 2014 e 2024, e esta organizada em quatro e xos tematicos principais:
sofrimento psiquico, impactos familiares, politicas publicas e estratégias de enfrentamento. A
relevancia deste estudo reside nanecessidade de visibilizar ador psiquica silenciosaque muitos
pais enfrentam em sua trgjetéria de cuidado. Ao iluminar esse aspecto frequentemente
negligenciado, espera-se contribuir para a construcao de praticas mais humanizadas no campo
da salide mental, para a formulacéo de politicas publicas sensiveis as realidades familiares e
para a valorizacéo das redes de apoio como instrumentos de promocao de bem-estar. Mais do
que investigar uma problemética, este trabalho pretende ser um espaco de escuta e
reconhecimento da experiéncia de pais que, em meio a dor e a luta cotidiana, buscam cuidar

com amor, mesmo quando o cuidado também os adoece.

1.1 Problematizacéo
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O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condi¢&o do neurodesenvolvimento
que afeta ndo apenas a crianga diagnosticada, mas reverbera profundamente em seus
cuidadores, especialmente os pais. O processo de descoberta do transtorno, a adaptacéo arotina
terapéutica e a convivéncia com o estigma social frequentemente resultam em elevados niveis
de sofrimento psiquico, emocional efisico. Estudos demonstram que pais de criangas com TEA
apresentam indices significativamente mais altos de estresse, depressdo e sintomas de ansiedade
guando comparados a pais de criancas neuro tipicas (DAVIS & CARTER, 2008; WEISS &
LUNSKY, 2011). Esse sofrimento € agravado pela sobrecarga diaria de cuidados, pela
dificuldade de acesso a servigos especializados e pela negligénciainstitucional queinvisibiliza
o0s cuidadores como sujeitos de atencao.

Diante desse cenario, € necessario compreender quais s80 0s principais fatores que
contribuem para esse sofrimento psiquico e como ele se manifesta no cotidiano desses pais.
Quais as repercussdes emocionais, sociais e familiares que esse processo desencadeia? Existem
redes de apoi o eficazes capazes de mitigar esse sofrimento ou os pais permanecem solitérios no
cuidado? Quiais politicas publicas estédo em vigor e em que medida €l as se mostram suficientes?
Essas indagacOes conduzem a presente pesquisa, que se propde a compreender, a luz da

literatura, os processos de sof rimento psiquico vivenciados por pais de criangas com TEA.

1.2 Hipoteses

Diante do tema "Processos de Sofrimento Psiquico que Pais de Criangas com TEA
Podem Desenvolver", as seguintes hipéteses foram formuladas para orientar a pesquisa:

Hipotese 1: Pais de criangas com TEA tém uma probabilidade significativamente maior
de desenvolver sintomas de estresse cronico, ansiedade e depressdo em comparagdo com pais
de criancas neurotipicas. A sobrecarga emociona e o desgaste fisico decorrentes do cuidado
constante e das demandas especificas do TEA contribuem para um aumento na prevaléncia
desses sintomas entre os cuidadores.

Hipotese 2: A faltade suporte social adequado e o isolamento decorrente das exigéncias
diarias de cuidar de uma criancacom TEA agravam os sentimentos de solid&o e de desamparo
entre os pais, potencializando o sofrimento psiquico. Pais de criangas com TEA tém menos
interacOes socials e menos acesso a redes de apoio em comparagdo a pais de criancas sem
necess dades especiais.

Hipdtese 3: A incerteza quanto ao futuro da crianga com TEA é umafonte significativa

de ansiedade para os pais, que tendem a apresentar preocupacdes constantes relacionadas a
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adaptacdo social, a independéncia e a integragdo futura do filho. Esse fator contribui
diretamente para o aumento de sintomas de ansiedade e depressio.

Hipotese 4: Programas de apoio psicol 0gico e redes de suporte especificas para pais de
criancas com TEA sdo eficazes na reducdo dos impactos psiquicos negativos, promovendo um
maior bem-estar e fortalecendo a resiliéncia dos cuidadores. Pais que tém acesso a essas
intervencgBes tendem a apresentar menor nivel de sofrimento emocional e maior capacidade de
enfrentamento das adversidades.

Essas hipéteses orientam a andlise e a interpretacéo dos dados sobre 0s processos de
sofrimento psiquico nos cuidadores, visando compreender os principais fatores de risco e
identificar estratégias de apoio que possam minimizar o impacto emocional nos pais de criangas
com TEA.

1.3 Justificativa

A escolha por investigar os processos de sofrimento psiquico que acometem pais de
criangas com TEA parte da constatacéo de que a maioria dos estudos e politicas publicas se
direciona exclusivamente a crianca diagnosticada, desconsiderando os impactos subjetivos
vivenciados pelos cuidadores. Ta invisibilidade compromete ndo apenas a salide mental dos
pais, mas também a efetividade do cuidado oferecido a crianca.

Compreender esse sofrimento é fundamental para desenvolver estratégias de
acolhimento e intervencéo que contemplem toda a familia.

A psicologia, enquanto ciéncia que se ocupa do sofrimento humano, tem o dever de
ampliar seu olhar para essa realidade, propondo alternativas terapéuticas, escuta qualificada e
atuacdo interdisciplinar.

Justifica-se, portanto, arelevancia social, cientifica e ética deste estudo, que visalancar
luz sobre umadimensao frequentemente negligenciada da experiénciacom o TEA: o sofrimento

psiquico de quem cuida.

1.4 Objetivos
1.4.1 Objetivo gerd
Analisar, apartir daliteraturacientifica, os principais processos de sof rimento psiquico
vivenciados por pais de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), destacando os
fatores causadores, osimpactos emocionais e sociai s, bem como as estratégias de enfrentamento

disponiveis.
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1.4.2 Objetivos especificos

« Identificar os principais sentimentos e reacdes emocionais desencadeados nos pais
apos o diagnostico do TEA;

e Andisar os fatores sociais, familiares e institucionais que contribuem para o
agravamento do sofrimento psiquico;

o Investigar a presenca e a eficacia das redes de apoio formais e informais disponiveis
aos cuidadores,

« Refletir sobre o papel das politicas publicas no acolhimento dos pais de criangas com
TEA;

« Apontar possiveis estratégias terapéuticas e psicossociais voltadas a promocdo do

bem-estar dos cuidadores.

2- REVISAO DE LITERATURA
2.1- O transtorno do espectro autista

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condicéo complexa e multifacetada
do neurodesenvolvimento, que se manifesta por meio de dificuldades persistentes na
comunicagdo social, nos padrdes de comportamento e nainteragdo com o ambiente. Segundo o
DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013), o termo "espectro” € utilizado para refletir
aampladiversidade de sintomas e niveis de suporte hecessarios, tornando cada caso Unico em
termos de manifestacdo e necessidade de intervencéo. No contexto familiar, o diagnéstico de
TEA ndo afeta apenas a crianga, mas provoca desdobramentos profundos na dinamica
emocional, relacional e estrutural dafamilia, especialmente nos pais ou responsaveis diretos.

O momento do diagnéstico representa um marco emocional para os pais. Gray (2002)
e Kibler-Ross (2008) destacam que o diagnéstico é frequentemente vivenciado como um
processo de luto simbdlico, no qual os pais precisam abrir mao das expectativas idealizadas
sobre o filho e adaptar-se a uma nova realidade permeada por incertezas. Esse luto envolve
fases como negagdo, raiva, barganha, tristeza e, por fim, aceitacdo, e pode durar anos,
influenciado por fatores sociais, econdbmicos, culturais e pessoais. Para muitos, o diagndstico é
acompanhado de sentimentos de culpa, fracasso e inseguranca, exigindo uma reformulagdo
subjetiva daidentidade parental.
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A adaptacdo dos pais a nova realidade é atravessada por niveis elevados de estresse e
sobrecarga. Estudos como os de Hastings (2003) e Davis & Carter (2008) indicam que pais de
criancas com TEA apresentam indices significativamente mais atos de estresse cronico e
sintomas depressivos, em comparacdo com pais de criangas neurotipicas ou com outros tipos
de deficiéncia. A vigilancia constante, a imprevisibilidade do comportamento da crianca e a
dificuldade de acesso aterapias e servi¢os especializados contribuem paraaexaustéo emocional
e fisica dos cuidadores, levando muitos a desenvolver quadros de sofrimento psiquico, como
ansiedade, insOnia, irritabilidade, isolamento social e burnout parental (Myers et al., 2009).

AsimplicacOes do TEA também se estendem a estruturafamiliar. Hartley et al. (2010)
e Benson & Karlof (2009) observaram que casais com filhos diagnosticados com TEA
apresentam maior risco de conflitos conjugais e separactes, frequentemente decorrentes da
concentracdo da atencdo em um unico filho, da auséncia de tempo para o casal e da falta de
apoio compartilhado. Outros filhos também podem ser afetados, relatando sentimentos de
negligéncia, cilme ou sobrecarga precoce, embora em alguns casos desenvolvam maior
empatia e habilidades de cuidado (Shivers et al., 2013).

A escassez de redes de apoio agrava ainda mais esse quadro. Boyd (2002) e McConkey
et a. (2008) apontam que a auséncia de suporte social — segja da familia extensa, da
comunidade, de institui¢cdes escolares ou dos servicos publicos — esta diretamente associada
ao agravamento do sofrimento dos pais. Em contrapartida, a presenca de grupos de escuta, redes
de apoio psicoldgico, politicas publicas efetivas e intervencdes psicossociais demonstram ser
eficazes na reducdo do estresse parental e na promocgdo de bem-estar (Dykens et al., 2014;
Hastings & Beck, 2004). Técnicas terapéuticas como a Terapia Cognitivo-Comportamental
(TCC) e préticas de mindfulness tém se mostrado particularmente Gteis na reestruturacéo
emociona e naresiliéncia dos cuidadores.

Em suma, o referencial tedrico evidencia que os impactos do TEA transcendem a
condic¢do clinicadacrianga, afetando intensamente a sallde mental, adindmicafamiliar eavida
social dos pais. O reconhecimento da centralidade dos cuidadores no processo de
desenvolvimento dacriangaé fundamental parao planejamento de intervencdes que ndo apenas
tratem os sintomas do TEA, mas acolham a familia como um todo, promovendo uma rede de

suporte integral, continua e humanizada.

2.2 Impactos do Diagnéstico na Familia
O diagnostico do Transtorno do Espectro Autista (TEA) em uma crianga representa

um marco emocional para 0s pais e responsaveis, desencadeando sentimentos de choque,
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negacdo, culpa, medo e frustragdo. Ta momento é vivenciado como uma ruptura abrupta das
expectativas previamente construidas, abrindo espago para o que a literatura denomina como
“luto simbolico” — a perda daimagem idealizada da crianca e a hecessidade de reconstrucéo
da identidade parental frente a uma nova readidade (KUBLER-ROSS, 2008; SILVA &
SCHMIDT, 2020).

Essa fase de aceitagdo é especiamente complexa em contextos nos quais 0s pais
enfrentam escassez de suporte psicossocial e fata de informacOes claras sobre o transtorno.
Estudos apontam que muitos responsaveis experimentam um ciclo emocional que inclui
negacao, raiva, barganha, tristeza e, eventualmente, aceitacdo, percorrendo uma trgetoria
andloga a do luto por perdas reais (KUBLER-ROSS, 2008). Em alguns casos, no entanto, o
diagndstico pode ser interpretado como um alivio, ao oferecer uma explicacdo concreta para 0s
comportamentos atipicos da crianca e abrir caminhos para intervencdo terapéutica adequada
(WOODGATE et d., 2008).

De acordo com Gray (2002), esse impacto inicial costuma gerar um turbilhdo de
emocdes nos pais, que se veem diante da necessidade urgente de reorganizar sua vida afetiva,
financeira e pratica. A experiéncia do diagndstico exige ndo apenas o enfrentamento das
limitagbes da crianga, mas também o enfrentamento de suas proprias vulnerabilidades
emocionais. A maioriadasfamiliasrelataque essafaseinicia évividacom angustiae confusdo,
marcando o inicio de umajornada repleta de incertezas (HASTINGS & TAUNT, 2002).

A auséncia de profissionais capacitados para of erecer escuta acolhedora e orientacéo
durante o momento do diagndstico pode intensificar significativamente o sofrimento psiquico
dos cuidadores. Como destacado por Pereira et al. (2021), o suporte inicial € essencia para
auxiliar os pais na reconstrucdo de sua identidade parental, pois a negacdo e a desinformacéo
tendem a agravar o sofrimento. Nessa perspectiva, Sivberg (2002) argumenta que a aceitacéo
do diagndstico é o primeiro grande impacto psicol égico, representando o ponto de partida para
uma adaptacao continua as necessi dades especiais da crianca.

Os reflexos emocionais do diagnostico também afetam diretamente a dinamica
familiar. A reorganizagdo da rotina em funcdo de terapias, consultas e intervengoes
especializadas costuma gerar sobrecargaem um dos genitores— geralmente amae —, além de
negligéncia involuntaria de outros membros da familia, como irmé&s ou o proprio
relacionamento conjugal (SOUZA & GUIMARAES, 2021; SELTZER et a., 2004). Em casos
mais criticos, a auséncia de suporte e aintensificacéo das demandas cotidianas podem levar ao

isolamento socia e a deterioracdo dos vinculos af etivos, comprometendo a coeséo familiar.
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Portanto, o diagndstico do TEA ndo deve ser compreendido como um simples evento
médico, mas como um marco emocional e socia que redefine profundamente a vida familiar.
Conforme defendem Benson & Karlof (2009), os efeitos desse momento inicial reverberam em
todo o nucleo familiar e requerem politicas publicas e agdes profissionais que garantam
acompanhamento psi col 6gico, suporte continuo e redes de apoio especificas desde os primeiros
sinais do transtorno.

2.3 Sofrimento Psiquico dos Pais

O sofrimento psiquico vivenciado pelos pais de criangas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) constitui umadas manifestagdes mais intensas e persistentes ao longo dajornada
de cuidado. Trata-se de uma experiéncia subjetiva complexa, marcada por sentimentos
recorrentes de angUstia, tristeza, frustracdo, medo, culpa e impoténcia diante das multiplas
exigéncias que o cuidado cotidiano impde. Diversos estudos demonstram que pais de criancas
com TEA, especialmente as mées, apresentam niveis significativamente mais elevados de
estresse e sintomas depressivos quando comparados a pais de criangcas neurotipicas
(HASTINGS, 2003; DAVIS & CARTER, 2008).

Essa sobrecarga emocional € resultado da combinacdo de fatores como a necessidade
de constante vigilancia, os desafios relacionados a comunicacdo limitada da crianca, o
comportamento imprevisivel e, sobretudo, a auséncia de uma rede de apoio efetiva. Segundo
WEISS et d. (2013), o sofrimento dos pais € agravado pelaincerteza em relacéo ao futuro dos
filhos e pela sensacdo de isolamento social, o que contribui para o desenvol vimento de quadros
clinicos como ansiedade generalizada, insdnia e depressdo.

Um dos efeitos mais recorrentes desse cenario ¢ o chamado “burnout parental”,
descrito como um esgotamento fisico, emocional e mental derivado da dedicacéo exclusiva ao
cuidado da crianca, que acaba por comprometer a qualidade do vinculo afetivo e a
responsividade dos pais as necessidades do filho (MYERS et a., 2009; PEREIRA et a., 2021).
Muitas mées, por exemplo, abandonam suas carreiras profissionais e convivem com a sensacéo
de perda de identidade, solid&o e distanciamento social, o que intensifica o sofrimento e reduz
suaresiliénciaemocional (RODRIGUES et al., 2019).

Além disso, € comum o surgimento de sentimento de culpa, autocritica e fracasso,
especialmente quando os pais se percebem impotentes frente as dificuldades da crianca ou
diante da comparagdo com outras familias. Essa culpa parental pode ser reforcada por olhares
estigmatizantes da sociedade e pelaincompreensao de familiares e institui¢cdes, o que ampliao
ciclo de sofrimento (GRAY, 2002; BAKER, SMITH & BLACHER, 2005).
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Em muitos casos, os cuidadores desenvolvem sintomas psicossomaéticos como dores
cronicas, fadiga e alteragbes gastrointestinais, além de manifestarem dificuldades nos
relacionamentos interpessoais e conjugais. Como apontam ESTES et al. (2009), a salide mental
dos pais esta diretamente associada a qualidade das interagdes familiares e ao sucesso das
intervencOes terapéuticas destinadas a crianca.

A literatura ainda evidencia que o sofrimento psiquico dos pais é agravado pela
negligéncia institucional, que tende a focar exclusivamente na crianca diagnosticada,
invisibilizando os cuidadores como sujeitos que também necessitam de cuidado. Essa excluséo
dificulta o acesso a estratégias de enfrentamento e a espacos de escuta qualificada, essenciais
para a manutencdo da salide mental parental (BENSON & KARLOF, 2009; SOUZA €t d.,
2022).

Diante desse contexto, torna-se fundamental o reconhecimento clinico e institucional
do sofrimento dos pais como objeto legitimo de cuidado. A criacdo de politicas publicas que
garantam acesso a0 acompanhamento psicolégico, a grupos de apoio e a intervencdes
psicossociais é essencia para romper o ciclo de adoecimento parental e promover o bem-estar
familiar. Estratégias terapéuticas como a Terapia Cognitivo-Comportamental (TCC) e préticas
de mindfulness tém se mostrado eficazes na reestruturacdo emocional dos cuidadores e na
promocao de resiliéncia (HASTINGS & BECK, 2004; DYKENS et al., 2014).

Portanto, compreender o sofrimento psiquico dos pais de criangas com TEA exige uma
abordagem sensivel eintegrada, que considere ndo apenas 0s aspectos emocionais, mas também
as dindmicas socials, institucionais e culturais envolvidas. Reconhecer a dor silenciosa dos
cuidadores é um passo essencial para a construcdo de préticas de cuidado mais humanas,
efetivas e transformadoras.

2.4 Rede de Apoio e Cuidado em Saude Mental

O cuidado de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma tarefa
gue extrapola as fronteiras do nucleo familiar, exigindo suporte continuo de redes externas que
possam amparar emocional mente, psicologicamente e socialmente os pais. A literatura destaca
que a presenca de uma rede de apoio solida constitui um dos principais fatores de protecéo
contra 0 sofrimento psiquico parental (SOUZA et al., 2022; BOYD, 2002). Quando bem
estruturada, essa rede pode ser composta por familiares, amigos, escolasinclusivas, servicos de
salde publica, assisténcia social e grupos de apoio entre pais, promovendo alivio emocional,

orientacdo e partilha de experiéncias.
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Contudo, a redidade brasileira aponta para uma profunda caréncia de politicas
publicas que reconhecam e acolham os cuidadores como sujeitos que também necessitam de
cuidado. Em muitas situaces, os pais enfrentam o cotidiano do TEA de forma solitaria,
desprovidos de suporte institucional e comunitério (RODRIGUES et d., 2019; GOMES et dl.,
2015). A ausénciade servicos especializados, afalta de formagdo adequada de profissionais da
salide e da educacdo, e a escassez de programas intersetoriais tornam o cuidado ainda mais
exaustivo, contribuindo para o agravamento do sofrimento psiquico dos cuidadores (ORRU,
2019; ALMEIDA et a., 2023).

Diante desse cen&rio, 0s grupos de escuta e apoio mutuo entre pais tém se mostrado
ferramentas eficazes para a reducéo da sobrecarga emocional. Nesses espacos, os cuidadores
encontram acolhimento, partilham experiéncias similares e acessam estratégias praticas para o
enfrentamento do estresse cotidiano. Como afirmam MCCONKEY et al. (2008), a troca entre
pares fortalece 0 senso de pertencimento, reduz o isolamento e legitima os sentimentos
vivenciados pelos pais, favorecendo aresiliéncia emocional.

Além disso, intervencdes psicoterapéuticas voltadas especificamente aos cuidadores
tém ganhado destague. A Terapia Cognitivo-Comportamental (TCC), por exemplo, tem sido
amplamente utilizada paraauxiliar pais de criancas com TEA nareestruturacdo de pensamentos
disfuncionais, mangjo de estressores e desenvolvimento de estratégias mais adaptativas
(HASTINGS & BECK, 2004). Da mesma forma, praticas como o mindfulness tém
demonstrado resultados promissores, promovendo maior consciéncia emocional, aceitacéo da
realidade e regulacéo do estresse (DY KENS et a ., 2014). Essas abordagens nédo apenas aliviam
o sofrimento psiquico, como também contribuem para uma relagdo mais equilibrada entre os
pais e a crianca, promovendo o bem-estar de toda afamilia (SMITH et al., 2008).

Paralelamente, € indispensavel destacar o papel das politicas publicas no
fortalecimento dessas redes de apoio. A implementacdo de programas governamentais que
oferecam atendimento psicoldgico continuado aos pais, formagdo para profissionais de apoio
escolar, acesso ampliado aos servigos multidisciplinares de salide e mediacdo escolar adequada
s80 medidas urgentes e necessérias (GOMES et d., 2015; SOUZA et d., 2022). A articulagdo
entre os setores da salde, educacgao e assisténcia socia € essencial para garantir uma atencéo
integral, que contempl e tanto as necessidades da crianga com TEA quanto de seus cuidadores.

Importante frisar que, embora o foco das intervencbes muitas vezes recaia
exclusivamente sobre a criancga, aqualidade do ambiente familiar e o estado emocional dos pais
s80 elementos determinantes para a eficécia das terapias e 0 desenvol vimento dacrianga. Como

apontam ESTES et a. (2009), cuidadores emocionalmente saudaveis tendem a aderir melhor
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aos tratamentos, a manter rotinas mais estruturadas e a proporcionar ambientes mais
estimulantes e acol hedores para seus filhos.

Por fim, a literatura € unanime ao afirmar que o sofrimento parental ndo pode ser
tratado como uma externalidade do diagnéstico de TEA, mas como uma dimensdo central do
cuidado. O acolhimento psicolégico, a escuta empética, a criagdo de politicas publicas
inclusivas e a construcéo de redes de apoio interligadas séo passos fundamentais para garantir
o bem-estar integral dafamilia. Maisdo que of erecer terapias acrianca, € preciso também cuidar
de gquem cuida — reconhecendo os pais como agentes fundamentais do desenvolvimento

infantil e protagonistas na luta por uma sociedade mais justa e sensivel a neurodiversidade.

3- MATERIAL E METODO
3.1 Tipo de pesquisa
O presente estudo caracteriza-se como uma pesquisa qualitativa de natureza
bibliogréfica. A abordagem qualitativa permite acessar e compreender os significados
atribuidos a experiéncia do sofrimento psiquico por pais de criancas com TEA, a partir das
perspectivas apresentadas em diferentes producdes académicas. A pesqguisa bibliografica, por
suavez, fundamenta-se na andlise de textos previamente publicados, of erecendo embasamento
tedrico e cientifico a discusséo proposta.
3.2 Objeto de estudo
O objeto deste estudo € o sofrimento psiquico vivenciado por pais de criangas com
diagnostico de Transtorno do Espectro Autista, considerando os impactos emocionais,
subjetivos e sociais que envolvem o cuidado cotidiano e as exigéncias praticas e afetivas que
essa condi¢do impde as familias.
3.3 Procedimentos metodol 6gicos
A selecdo do material bibliogréfico ocorreu entre os meses de margo e maio de 2025.

2 13

Foram utilizados como critérios de busca os descritores: “sofrimento psiquico”, “autismo
infantil”, “pais de criancas com TEA”, “satide mental de cuidadores”, “luto simbolico”, “rede
de apoio” e “estratégias de enfrentamento”.

As bases de dados utilizadas foram SciELO, Google Académico, LILACS e
repositérios de universidades publicas brasileiras. Foram incluidos artigos cientificos,
dissertagdes de mestrado elivros publicados entre 2014 e 2024. A selecéo dostextos considerou

arelevancia, atualidade, coerénciatedrica e pertinéncia com o objetivo da pesquisa.
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3.4. Critérios deincluséo e exclusédo
Foram incluidas obras que abordassem diretamente a experiéncia de sofrimento
psiquico de pais ou responsaveis por criancas diagnosticadas com TEA, com enfogue em
impactos emocionais e estratégias de enfrentamento. Os estudos deveriam estar publicados em
portugués, possuir acesso gratuito e estar inseridos no periodo de 2014 a 2024.
Foram excluidos textos com enfoque exclusivo ha crianga, estudos que abordavam o
TEA de forma generalista, sem relagdo direta com os cuidadores, e materiais sem metodol ogia

clara ou acesso completo ao contetdo.

4- ANALISE DE DADOS

A andlise dos dados obtidos na revisdo bibliogréfica revelou que os pais de criangas
com TEA enfrentam uma jornada marcada por desafios emocionais, sociais e estruturais. O
diagnostico é frequentemente vivido como uma ruptura nas expectativas familiares, sendo
acompanhado de sentimentos como confusdo, frustragdo e negacdo (Silva & Schmidt, 2020;
Pereiraet a., 2021).

A sobrecarga cotidianano cuidado da crianca, somada a escassez de politicas publicas
e a auséncia de suporte especializado, agrava o sofrimento dos cuidadores. Muitos pais
relataram dificuldades em manter sua vida profissional e social, resultando em isolamento e
esgotamento emocional (Souzaet a., 2022; Rodrigues et a., 2019).

Outro aspecto evidenciado é a diferenca que 0 acesso a redes de apoio pode
representar. Familias que contam com suporte emocional e orientacao profissional demonstram
maior resiliéncia e adaptacdo. Iniciativas como grupos de escuta, orientagdo familiar e
atendimento psicol 6gico foram apontadas como eficazes na reducéo do sofrimento (Vivéncias,
2021; Souza & Guimaraes, 2021).

A andlise reforca a importancia de politicas publicas que incluam os cuidadores no
plano de cuidados, reconhecendo suas vulnerabilidades e of erecendo suporte continuo. O bem-
estar dos paisinfluencia diretamente o desenvolvimento da crianga, tornando indispensavel um
olhar ampliado e humanizado sobre o cuidado no contexto do TEA.

5- QUADROS-RESULTADOSDO TCC

5.1Tabelal - Categoria A: Sofrimento Psiquico dos Pais
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A tabela 1 apresenta os dados de pesquisa referentes a categoria A: Sofrimento
psiquico dos pais de criangas com TEA. Foram encontrados 19 documentos relevantes e
utilizados 9, os quais abordam diretamente as manifestagbes emocionais, como ansiedade,

depressao e estresse cronico, resultantes do processo de cuidado.

Tabelal

Fonte Qt. visuaizada Qt. utilizada
SciELO 07 02

Google Académico 06 01

CAPES Periodicos 05 05

Outros 1 1

Fonte: Prépria

5.2 Tabela 2 - Categoria B: Impactos Familiares
A tabela 2 apresenta os dados de pesquisa da categoria B: Impactos familiares. Foram
identificados 16 artigos, dos quais 5 foram utilizados por abordarem as consequéncias do
cuidado para a dinamica familiar, como conflitos conjugais, sobrecarga de um sO genitor e

af astamento social.

Tabela2

Fonte Qt. visuaizada Qt. utilizada
SciELO 7 4

Google Académico 6 1

Revistas Ingtitucionais 3 1

Fonte: Propria

5.3 Tabela 3 - Categoria C: Paliticas Publicas e Rede de Apoio

A tabela 3 apresenta os dados da categoria C: Politicas publicas e rede de apoio. Foram
analisados 20 textos, dos quais 6 foram utilizados, com foco nas criticas ao sistema de salde e

educacdo e naimportancia das redes de acol himento e suporte aos pais.
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Tabela3

Fonte Qt. visualizada Qt. Utilizada
SciELO 9 4

CAPES Periodicos 4 1

Google Académico 6 2

Fonte: Prépria

5.4 - Tabela 4 — Estratégias de enfrentamento e fator es protetores
A tabela 4 apresenta os dados da categoria D: as estratégias de enfrentamento mais
eficazes, segundo os estudos revisados. O apoio psicoldgico, a participagdo em grupos, a
presenca de uma rede de apoio e a capacitacdo sdo fatores que reduzem o sofrimento psiquico

dos pais e fortalecem aresiliénciafamiliar.

Tabela4

Fonte Qt. visuaizada Qt. utilizada
SciELO 10 2

CAPES Periddicos 4 1

Google Académico 6 1

Fonte: Propria

5.5 Quadro 1 - Categoria A: Sofrimento Psiquico dos Pais
O Quadro 1 apresenta os principais resultados dos oito textos utilizados na categoria
A. Foram analisados estudos que abordam o sofrimento psiquico vivenciado por pais de
criangas com TEA, destacando sintomas como ansiedade, depressdo, estresse cronico,
sentimento de cul pa e sobrecargaemocional. Os critérios de exclusdo foram textos que tratavam

do TEA sem abordar especificamente o sofrimento dos cuidadores.

Quadro 1
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Autor Tema Ano | Contribuicao principal
' Impacto de longo prazo do Discute o impacto prolongado do
Giav. D. E autismo no funcionamento 2002 TEA no nacleo familiar,
ey, b. & familiar e no luto destacando o luto smbdlico e
simbdlico mudangas na rotina.
~ . Aponta percepgdes positivas e
Percepgbes parentais e P . perceps P . v
) . N negativas  dos  cuidadores,
Hastings & Taunt efeitos emocionais diante| 2002
. . reforcando a sobrecarga
de filhos com deficiéncia .
emociona enfrentada.
T Fundamenta o conceito de luto
Fases douto simbdlico simbdlico e as fases emocionais
Kbler-Ross, E. diante dq leagn? S.tICO de 2008 vividas pelos pais apds o
uma condicao cronica -
diagndstico.
'Relagéo entre Relaciona comportamentos
Smith et al. comportamento desafiador| 2008 |desafiadores da crianca a0
e estresse dos pais estresse parental.
'Bem-estar psicoldgico e Destaca a correlagdo entre
Weiss & Lunsk correlacdo entre sintomas 2011 sintomas de TEA e sofrimento
s unsxy de TEA e salde mental dos emociona dos pais, com foco em
cuidadores ansiedade e depressio.
'Estresse parental Mostra que pais de crian¢as com
Davis& C relacionado as 2008 TEA tém maiores indices de
avis arter caracteristicas das criancas estresse e dificuldades
com TEA emocionais.
'Experiénciade Isolamento Evidencia o isolamento social de
Woodgate, Ateah e exclusio vivida pelos : L
. . 2008 |cuidadores e suas implicacles
& Secco pais de criangas com oo
) psiquicas.
autismo
Myers, Burnout em maes de Aponta atos niveis de burnout e
MacDougall & criangas com autismo e| 2009 |sofrimento psiquico em maes
Johnston fatores de risco psiquico cuidadoras.
I i .
.mpac.to do Acgldado Relaciona o estresse parental com
Estes intensivo e auséncia de - .
0io na satide mental dos 2009 |auséncia de rede de apoio e
etal. Z';’is exigéncias do cuidado diario.

Fonte: Propria

5.6 Quadro 2 — Categoria B: Impactos Familiares
O Quadro 2 apresenta os principais resultados dos 5 textos utilizados na categoria B.

Foram analisados estudos que discutem como o cuidado intensivo com criangas com TEA pode
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comprometer a estrutura familiar, gerando conflitos conjugais, negligéncia de outros filhos,

afastamento social e sobrecarga em apenas um dos genitores. Os critérios de exclusdo

envolveram textos que abordassem o TEA sem considerar as consequéncias diretas para a

dindmicafamiliar.

Quadro 2
Autor Tema Ano Principais Resultados
Autismo infantil  e|2019 Identifica impactos intensos nas rotinas familiares, sobrecarga
Favero & |estresse familiar emacional dos pais e necessidade de adaptacdo permanente a
Santos condicdo dacriangcacom TEA.
Cuidando de quem|2022 Aponta que o estresse dos cuidadores influencia diretamente nas
cuida relacOes familiares, havendo impacto nas funcbes parentais,
Souzaet al. R , s
conjugais e na salide mental da familia.
Autismo no Brasil:|2015 Mostracomo o diagndstico tardio e 0 acesso precério aos servicos
desafios familiares ampliam o estresse familiar, sendo mées as principais af etadas
Gomeset al. .
emocionalmente.
O papel da familia|2023 Ressalta o papel fundamental da familia como base no processo
Almeida et|diante do TEA de intervencdo terapéutica, com necessidade de escuta ativa e
a. acolhimento para redugéo dos conflitos internos.
Vivéncias emocionais|2021 Aponta elevada sobrecarga emociona dos pais, marcada por
. de pais e cuidadores sofrimento, angUstia, cul pa e exaustdo fisica, mental eemocional,
Pereiraet al. N L ~
com destague & vulnerabilidade de mées.
Sofrimento psiquico em|2020 Estudo revela sofrimento psicolégico grave em méaes, derivado
Carvalho & |mées de criangas com da sobrecarga de cuidados, dificuldade de aceitacdo do
Almeida TEA diagndstico e auséncia de rede de apoio estruturada.

Fonte: Propria

5.7 Quadro 3 - Categoria C: Politicas Publicas e Rede de Apoio

O Quadro 3 relne os principais resultados dos 6 textos utilizados na categoria C.

Foram analisados estudos que abordam as deficiéncias das politicas publicas e a importancia

das redes de apoio para pais de criangas com TEA. Os autores destacaram falhas no acesso a

terapias, auséncia de suporte psicologico aos pais, dificuldades na inclusdo escolar e falta de
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auxilio financeiro. Foram excluidos textos que tratavam das politicas publicas de forma
genérica, sem focar no impacto sobre os cuidadores.

Quadro 3
Autor Tema Ano [Principais Resultados

Autismo no Brasil e[2015|Aponta a deficiéncia do SUS em prover atendimento integral,
Gomes et|politicas publicas longitudinal e coordenado as criangas com TEA e suas familias,
a. afetando o desenvolvimento einclusdo social.

Rede de apoio e[|2022|Defende a ampliagdo de politicas intersetoriais que promovam
Souza et al. | estratégias coletivas suporte emocional e socia aos familiares e cuidadores.

Autismo, linguagem e[2019|Mostra que a inclusdo escolar carece de politicas plblicas
orri educacdo especificas que articulem salide e educacao, af etando o desempenho

r dacrianca e ampliando o sofrimento parental.

Importancia da familia|2022|Enfatiza que politicas publicas devem reconhecer o papel dafamilia

Silvaetal. |no contexto terapéutico no cuidado e garantir suporte estruturado nos territérios.
. Vivéncias emocionais de| 2021 |Aponta elevada sobrecarga emociona dos pais, com repercussdes
Pereira et| . . .
a pais e cuidadores narede de apoio.
: Impacto do autismo na|2019|A presenca do autismo acarreta nos pais e cuidadores maior risco

Rodrigues , . P

salde  menta dos de sofrimento psiquico.
etal. .

cuidadores

Fonte: Propria

5.8 Quadro 4 - Estratégias de Enfrentamento e Fator es Protetores

O Quadro 4 reline os principais resultados dos 4 textos utilizados na categoria D.
Apresenta as estratégias de enfrentamento mais eficazes, segundo os estudos revisados. O apoio
psicol6gico, a participagdo em grupos, a presenca de uma rede de apoio e a capacitacdo sdo
fatores que reduzem o sofrimento psiquico dos pais e fortalecem a resiliéncia familiar. Os
critérios de exclusdo consideraram textos que ndo abordassem formas de enfrentamento

especificas adotadas por pais ou cuidadores de criangas com TEA.

Quadro 4
Autor Tema Ano |Principais Resultados
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Estratégias familiares| 2015| Troca de informag8es com outras familias, fortalecimento dafé,
frente ao autismo reorganizacdo das rotinas e participacdo em grupos de apoio sio
Gomeset al. estratégias comuns de enfrentamento.

Cuidando dequem |2022|Sugere préticas de autocuidado, fortalecimento darede de apoio e
Souzaet a. cuida participacéo em grupos reflexivos como formas de resiliéncia
parental.

Impacto do autismo  [2018|Recomenda a psicoeducacdo como ferramenta para reducdo do

Schmidt & Bosa|nafamilia estresse e promog&o da salide emocional dos pais.
Vivénciasde 2023| Destaca aimportancia de estratégias como espiritualidade, busca
Almeidaet a. |cuidadorese por apoio profissional e reconstrucéo do projeto de vidafamiliar.
enfrentamento

Fonte: Prépria

6- DISCUSSAO

Os resultados encontrados na literatura analisada permitem uma compreensao
aprofundada e multidimensional dos processos de sofrimento psiquico experienciados por pais
de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). A discussdo esta organizadaem quatro
categorias teméticas: (A) Sofrimento psiquico dos pais, (B) Impactos na dindmica familiar e
conjugal, (C) Redes de apoio e politicas publicas, e (D) Estratégias de enfrentamento e fatores
protetores. Cada categoria sera discutida a luz das evidéncias cientificas extraidas dos artigos
analisados.

Categoria A — Sofrimento Psiquico dos Pais

O sofrimento psiquico vivenciado por pais de criancgas diagnosticadas com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) € uma das manifestagdes mais recorrentes e impactantes nos relatos
colhidos na literatura cientifica. Trata-se de uma experiéncia complexa, multifacetada e
intensamente atravessada por fatores emocionais, sociais e estruturais, que se inicia muitas
vezes desde o0 periodo anterior ao diagndstico formal. A expectativa frustrada de um
desenvolvimento tipico da crianga, somada as dificuldades de comunicag&o, comportamento e
interacdo social caracteristicas do TEA, produz nos pais uma sensagao de perda, insegurancae
angustia frente ao desconhecido (Gomes et al., 2015).

Diversos estudos apontam que o momento do diagnédstico constitui um marco gerador
de grande impacto emocional. Em gera, os pais enfrentam dificuldades para compreender e

aceitar a condicao de seus filhos, especialmente diante da auséncia de informagdes claras, da
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demora na confirmacdo diagnostica e da escassez de acolhimento por parte dos servigos de
salde (Gomes et a., 2015). Esse contexto contribui para o surgimento de sentimentos como
culpa, tristeza profunda, frustracéo, medo e até mesmo negacao darealidade, gerando um estado
de sofrimento psiquico intenso.

Paraalém do impacto inicia, o enfrentamento cotidiano das exigéncias impostas pelo
cuidado de uma crianga com TEA prolonga e aprofunda esse sofrimento. O artigo de Schmidt
e Bosa (2003) propde uma leitura abrangente da vivéncia familiar diante do autismo, aertando
para os riscos de uma abordagem reducionista. Os autores defendem a ado¢do de um modelo
psicossocia que leve em conta os multiplos fatores interatuantes — intra e extrafamiliares — que
influenciam o modo como a familia lida com essa condicdo crénica. Dentre esses fatores,
destacam-se a rede de apoio disponivel, as crencas familiares sobre a sindrome, 0s recursos
emocionais e financeiros da familia, além das caracteristicas proprias da crianca.

E importante destacar que o sofrimento psiquico ndo se expressa apenas de forma
individual, mas afeta a dindmica familiar como um todo. Mulitas vezes, a relacéo conjuga se
fragiliza diante da sobrecarga emocional, financeira e logistica gerada pelo cuidado intensivo
dacriancacom TEA. A literaturatambém evidenciaumadistribui¢do desigual desse sofrimento
entre 0s genitores: as maes sdo, com frequéncia, as principais cuidadoras e, por consegquéncia,
as mais afetadas emocionamente. Conforme reforcado por Gomes et al. (2015), a sobrecarga
recal majoritariamente sobre as méaes, com repercussdes significativas em sua salide mental,
frequentemente associadas a sintomas de ansiedade, depressao e esgotamento.

O trabalho de Nunes e Walter (2008), por sua vez, apresenta o conceito de “luto do
filho idealizado” como um dos elementos centrai s no sofrimento parental. A constatagéo de que
o desenvolvimento do filho ndo se dar& conforme o imaginado impde aos pais um processo de
luto simbdlico, caracterizado por dor emocional, negagado, raiva e necessidade de reorgani zacéo
de expectativas e planos futuros. Esse luto, embora simbdlico, é téo rea quanto a perdafisica
de um ente querido, e pode levar aestados prol ongados de sofrimento quando n&o acompanhado
de forma adequada por profissionais da salide mental.

A revisdo conduzida por Souza et a. (2015) reforca visdo ao descrever o TEA
como um transtorno que exerce forte influéncia sobre a estrutura familiar, gerando um impacto
gue vai além da adaptacdo a um diagndstico clinico. Segundo os autores, 0 estresse familiar
tende aaumentar a medida que se acumulam as exigéncias terapéuticas, as limitacdes de acesso
aos servicos de salide e educagdo, além da auséncia de politicas publicas efetivas de suporte ao

cuidador. Tal cenério de precariedade estrutural intensifica a sensagdo de abandono e solidéo
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entre 0s pais, que muitas vezes se veem obrigados a lidar sozinhos com questdes de alta
complexidade.

Outro aspecto importante do sofrimento psiquico parental estd4 relacionado a
estigmatizacao social. Muitos pais relatam experiéncias de preconceito e discriminagdo, tanto
em ambientes publicos quanto no convivio familiar ampliado. A incompreensdo acerca das
manifestagdes comportamentais do autismo pode gerar julgamentos equivocados e atitudes de
exclusdo, agravando o sofrimento daquel es que ja se encontram em situacdo de vulnerabilidade
emocional (Gomes et al., 2015).

Por fim, cabe destacar que o sofrimento psiquico dos pais ndo se esgota em uma
narrativa de dor. Apesar das adversidades, muitos encontram estratégias de ressignificagdo e
enfrentamento. O estudo de Schmidt e Bosa (2003) diferencia entre os modelos de “déficit” e
“recursos” ao abordar a experiéncia familiar com o autismo. No modelo de recursos, valoriza-
se a capacidade das familias de construir formas positivas de adaptacdo, fortalecer lacos
afetivos, buscar apoio em redes solidérias e desenvolver competéncias emocionais frente a
situacdo vivida.

Em sintese, 0 sofrimento psiquico dos pais de criangcas com TEA € um fenbmeno
complexo, que exige olhar atento e cuidado continuo. Seu enfrentamento demanda n&o apenas
0 suporte técnico-profissional, mas também o reconhecimento das subjetividades envolvidas, o
respeito aos diferentes tempos de aceitacdo e a construcdo de politicas publicas que assegurem

o direito dessas familias a uma existéncia digna, acolhedora e livre de preconceitos.

Categoria B — Impactos na Dinamica Familiar e Conjugal

O diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA) em uma crianca impde
profundas transformagdes na estrutura, funcionamento e dinamica da familia. Tais impactos
ndo se limitam as exigéncias préticas de cuidado, mas se estendem a aspectos emocionais,
relacionais e conjugais, provocando reconfiguragdes significativas nos papéis parentais, na
rotina doméstica e na rede de relacdes interpessoais. A literatura aponta que o nucleo familiar,
a0 se deparar com a realidade do autismo, precisa reorganizar-se para atender as novas
demandas, 0 que frequentemente gera tensdes e desafios que afetam diretamente a qualidade
dos vinculos familiares e conjugais (Nascimento; Coutinho, 2022).

A sobrecarga imposta pelo cuidado continuo e especializado da crianga com TEA,
somada a busca por tratamentos, servigos educacionais e apoio socia, tende a exaurir 0s
recursos fisicos e emocionais dos pais. Essa exigéncia cotidiana, muitas vezes, ndo encontra

uma distribuicdo equitativa entre os membros da familia, recaindo majoritariamente sobre as
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maes, 0 que pode gerar desequilibrios nasrelagbes conjugais e familiares. Como destaca Gomes
et al. (2015), a concentracdo das responsabilidades em um Unico cuidador, especialmente no
contexto da negligéncia ou auséncia de suporte paterno, pode favorecer a tenséo entre os
conjuges e comprometer a harmonia conjugal.

O estudo de Schmidt e Bosa (2003) ressalta que os impactos na dinamicafamiliar séo
resultantes da interagcdo entre multiplos fatores, como as caracteristicas da crianca, a rede de
apoio disponivel, as crencas da familia, e as condic¢des socioecondmicas. A convivéncia com
uma condicdo crénica e permanente como 0 autismo demanda uma capacidade adaptativa
continua, muitas vezes além dos limites inicialmente estabel ecidos pela estruturafamiliar. Esse
esforco de adaptacdo pode se traduzir em conflitos conjugais, distanciamento afetivo, perda de
intimidade e, em alguns casos, até mesmo a dissolucéo da unido conjugal.

O trabalho de Nobre e Souza (2018), que investigou as vivéncias de pais e cuidadores
em servigo de plantdo psicoldgico, identificou o “isolamento social” como uma das principais
gueixas associadas a0 impacto do TEA navidafamiliar. Ta isolamento se reflete ndo apenas
na perda de vinculos com amigos e redes sociais, mas também na restricdo de atividades
coletivas e de lazer que, anteriormente, compunham o repertério afetivo da familia. Os pais
relatam dificuldades para redlizar tarefas simples, como frequentar eventos sociais, visitar
parentes ou mesmo sair para atividades de lazer, em virtude do comportamento imprevisivel ou
das crises da crianca, 0 que gera um retraimento progressivo dafamiliado convivio social.

Outro ponto critico que afeta a dinamica familiar € o desgaste emaocional decorrente
da falta de apoio institucional e de politicas publicas eficazes. De acordo com o estudo de
Araljo et a. (2024), os pais enfrentam inimeras dificuldades préticas, como a falta de vagas
em servicos de atendimento especializado, a burocratizagdo do acesso a terapias e a escassez
de suporte financeiro. Esses obstacul os, somados ao preconceito social e ao estigma associado
ao autismo, acentuam o sofrimento e minam aresiliénciafamiliar.

O impacto conjugal, especificamente, é frequentemente subestimado, mas revela-se
como uma dimensdo central no contexto do cuidado a crianga com TEA. Estudos demonstram
gue casais que enfrentam esse desafio podem apresentar maior propensdo a conflitos,
dificuldades de comunicacdo, sentimentos de frustracéo e esgotamento emocional. O artigo de
Xavier e Nascimento (2021) observaque adiscrepanciaentre asformas como os conjugeslidam
com o diagnéstico — por exemplo, enquanto um pode reagir com negacdo, 0 outro pode se
envolver profundamente nos cuidados — pode gerar descompassos relacionais que fragilizam o

vinculo conjugal.
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Além disso, a literatura sugere que o tempo e a energia dedicados a crianca muitas
vezes retiram espago para o cuidado do casal enquanto unidade afetiva. A intimidade sexual,
0s momentos de lazer compartilhado e o didogo conjugal séo progressivamente sacrificados
em prol das necessidades da crianga, 0 que favorece o distanciamento emocional e 0 desgaste
da relacéo (Nascimento; Coutinho, 2022). Para muitas familias, especiamente aquelas em
situacéo de vulnerabilidade socioecondmica, essa sobrecarga pode culminar na separagéo dos
pais, acarretando ainda mais inseguranca emocional e instabilidade na estrutura familiar.

Por outro lado, ha relatos de familias que, frente a adversidade, desenvolvem
estratégias de enfrentamento que fortalecem os vinculos conjugais e familiares. Como aponta
Schmidt e Bosa (2003), a adocdo de um modelo de “recursos” em vez de “déficit” permite
compreender como determinadas familias conseguem mobilizar competéncias emocionais,
solidariedade mutua e redes de apoio para enfrentar os desafios do cuidado. Nesses casos, 0
casal pode fortalecer sua parceria, assumindo uma postura colaborativa e empatica na divisdo
das tarefas e na tomada de decisdes relativas a crianca.

Estratégias como o0 acompanhamento psicol 6gico dafamilia, a participagdo em grupos
de escuta, o envolvimento em redes de apoio parental e a educacdo continuada sobre o TEA
mostraram-se eficazes na mitigagdo dos conflitos e no fortalecimento dos lagos familiares
(Nascimento et al., 2024). A criagéo de espagos para que os pais compartilhem suas vivéncias,
recebam acolhimento e obtenham orientac&o técnica € fundamental para reduzir a sobrecarga
emocional e prevenir rupturas nas relacdes conjugais e parentais.

A literatura também aponta para o papel crucial do suporte social e comunitario na
preservacao da dinamica familiar. O estudo de Rachid Filho e Cordeiro (2020) evidencia que
familias com acesso a redes de apoio consistentes — sgja por meio de familiares, grupos
religiosos, instituicdes de ensino ou ONGs — tendem a apresentar maior capacidade de
enfrentamento, menores indices de adoecimento emocional e maior coesdo familiar. A presenca
de suporte social efetivo oferece aos pais a possibilidade de revezamento no cuidado, momentos
de descanso, troca de experiéncias e validagao emocional .

Outro aspecto relevante € a forma como a presenca de irmaos influencia na dindmica
familiar. Em muitos casos, os irmaos de criangas com TEA assumem papéis auxiliares no
cuidado, o que pode tanto fortal ecer vinculos como também gerar ressentimentos e sensacéo de
negligéncia. E essencial que os pais estgjam atentos as necessidades dos outros filhos, para que
nao se sintam invisibilizados ou sobrecarregados emocionamente, promovendo um ambiente
de equidade afetiva dentro do lar (Gomes et al., 2015).



Ademais, a religiosidade e a espirituaidade tém sido apontadas como fontes de
resiliénciaimportantes para muitas familias. Algumas mées relatam que sua fé contribui parao
fortalecimento emocional, oferecendo-lhes sentido para o sofrimento e motivagdo para
continuar lutando pelos direitos de seus filhos. Embora ndo seja uma variavel universal, essa
dimensdo simbdlica pode ser considerada como um recurso subjetivo relevante no
enfrentamento dos impactos conjugais e familiares.

Conclui-se, portanto, que o impacto do diagndstico de TEA na dinamica familiar e
conjugal é profundo, multifatorial e continuo. Envolve desde alteracdes na rotina e na divisao
de tarefas até o comprometimento das relaces af etivas entre os membros da familia. Para que
esse impacto ndo se traduza em sofrimento crénico e desestruturacéo familiar, € essencial que
os profissionais da salde e da educacdo estgjam atentos as demandas dos cuidadores,
promovendo acdes de escuta, acolhimento e orientacdo. O fortalecimento das politicas publicas
voltadas ao suporte integral da familia, bem como o incentivo a formagdo de redes de apoio,
sdo fundamentais para garantir ndo apenas o bem-estar da criangca com TEA, mas também a

salilde emocional e relacional de suafamilia

Categoria C — Redes de Apoio e Politicas Publicas

A convivéncia com o Transtorno do Espectro Autista (TEA) impde as familias
multiplas demandas emocionais, sociais, econémicas e ingtitucionais, que exigem um suporte
abrangente e integrado. Nesse contexto, o papel das redes de apoio e das politicas publicas
torna-se central para areducéo do sofrimento psiquico dos pais e para a garantiade um cuidado
mais digno, continuo e humanizado as criancas diagnosticadas com TEA. As redes de apoio
ndo se limitam ao auxilio material, mas envolvem também aspectos afetivos, informacionais,
sociais e politicos que contribuem para a construcdo de um ambiente mais acolhedor,

sustentavel e inclusivo para essas familias (Schmidt & Bosa, 2003).

Segundo Gomes et al. (2015), a sobrecarga enfrentada pel os pais de criangas com TEA
€ intensificada quando essas familias ndo contam com redes de apoio suficientemente
estruturadas. Os autores destacam que o isolamento social, a auséncia de orientagdo adequada
e adificuldade de acesso a servicos especializados tendem a agravar o sofrimento emocional e
a fragilizar os vinculos familiares. As redes de apoio surgem, portanto, como elementos
compensatérios, capazes de mediar os efeitos da exclusdo, da caréncia de politicas publicas

efetivas e da precariedade de recursos assistenciais. Para muitas familias, o apoio recebido de
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outros pais, grupos comunitarios ou associagoes € 0 que permite seguir enfrentando os desafios
diarios do cuidado.

Essas redes de apoio podem ser classificadas em dois tipos principais: redes formais e
redes informais. As redes formais envolvem os servicos oferecidos por institui¢des publicas ou
privadas de salde, educagdo, assisténcia social e justica. Incluem hospitais, centros de
reabilitacdo, escolas especializadas, CAPS infantil, CRAS, CREAS, conselhos tutelares,
defensorias publicas, aém de politicas assistenciais como o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC). Jaasredesinformais sdo constituidas por vincul os pessoais, como os estabel ecidos com
familiares, amigos, vizinhos, lideres religiosos ou membros de grupos de apoio comunitério.
Ambas as redes sdo fundamentais e, quando articuladas de forma complementar, contribuem
para a construcdo de um sistema de cuidado mais robusto e sustentavel (Nascimento et al.,
2022).

Contudo, a literatura aponta que grande parte das familias ndo tem acesso regular,
continuo e de qualidade a essas redes formais. As barreiras vao desde a desinformacéo até a
auséncia de servicos especializados em regides mais afastadas dos grandes centros urbanos.
Conforme salientam Araljo et a. (2024), muitas familias sdo forcadas a migrar para outras
cidades ou estados em busca de atendimento para seus filhos, 0 que gera um desencaixe
econdmico, afetivo e social aindamaior. Além disso, arotatividade de profissionais, aauséncia
de equipes multidisciplinares e a burocratizacdo do acesso aos beneficios assistenciais
dificultam a efetivacéo do suporte necessrio.

Um ponto critico discutido por diversos autores € o despreparo das ingtituicdes de
salide e educacdo paralidar com o autismo. Conforme destaca a pesquisa de Alves, Farinazzo
e Biazi (2022), o0 estresse, a ansiedade e a depressdo sdo intensificados em mées de criangas
com TEA, especidmente quando €las se deparam com profissionais desgualificados,
insensiveis ou que reproduzem discursos estigmatizantes. Isso reforca a importancia da
formacao continuada dos profissionais envolvidos nas politicas publicas, aém da necessidade
de escuta qualificada e acolhimento ético e humanizado por parte das instituigoes.

No campo da educagdo, por exemplo, o desafio dainclusdo escolar é frequentemente
relatado como fonte de sofrimento por parte dos pais. O artigo de Xavier e Nascimento (2021)
ressalta que amaioria das escol as, especia mente da rede publica, ainda ndo esta preparada para
receber criangcas com TEA, sga pela auséncia de professores capacitados, pela caréncia de
recursos didéticos adaptados ou pela fata de articulagdo entre o sistema educacional e os

servicos de salde. 1sso cria um cenario em que 0s pais precisam constantemente lutar pelos
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direitos de seus filhos, enfrentando a negac@o de matriculas, 0 despreparo pedagogico e até
mesmo situacdes de exclusio velada.

Nesse sentido, as politicas publicas voltadas ao autismo no Brasil, embora tenham
avancado nos ultimos anos, ainda carecem de efetividade, fiscalizacdo e articulacéo
intersetorial. A Lei n® 12.764/2012, conhecida como Lei Berenice Piana, instituiu a Politica
Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista,
reconhecendo o TEA como uma deficiéncia para todos os efeitos legais. Essa legislacéo
assegura o direito a salide, a educacéo, ao lazer, a moradia, ao trabalho e ao transporte para as
pessoas com autismo, aém de prever 0 acesso a diagnédstico precoce, tratamento
multiprofissional e acompanhamento continuo. Apesar disso, sua implementacdo ainda é
limitada, e muitas das garantias legais ndo se efetivam na pratica cotidiana das familias.

O acesso ao Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), por exemplo, embora previsto
na Lei Organica da Assisténcia Socia (LOAS), encontra diversos obstaculos, como a
comprovagao de miserabilidade e a dificuldade de reunir a documentagéo exigida. Para muitas
familias, esse beneficio representaaunicafonte de renda estével, tendo em vistaque, namaioria
dos casos, um dos responsaveis precisa abandonar o trabalho formal para dedicar-se
integralmente ao cuidado da crianca (Nascimento et al., 2024). A auséncia de politicas que
assegurem renda minima, flexibilizagdo de jornadas ou incentivos para cuidadores agrava a
vulnerabilidade dessas familias.

A criacdo e fortalecimento de grupos de apoio entre familiares de criancas com TEA
tém se mostrado uma aternativa valiosa no enfrentamento dessas lacunas. Esses grupos,
geralmente organizados por associagdes de pais, ONGs ou coletivos comunitarios, oferecem
espacos de escuta, acolhimento, troca de informacdes e suporte mituo. Além de fortalecer os
vinculos afetivos, essas redes promovem a autonomia das familias, ajudam na circulacéo de
informagdes sobre direitos e politicas publicas e funcionam como instrumentos de mobilizacéo
socia e politica. Como observa Rachid Filho (2020), o fortalecimento das redes de apoio
comunitéario contribui para 0 empoderamento dos cuidadores e para a construcdo de uma
consciéncia coletiva acerca da luta por direitos.

Outro aspecto essencial € o papel das tecnologias da informagdo e das redes sociais
digitais como instrumentos de apoio e articulagcdo politica. Muitas familias, especialmente
aquelas em regides remotas, tém utilizado grupos de WhatsApp, féruns online, paginas no
Instagram e perfis no Facebook para compartilhar experiéncias, divulgar informagdes sobre

terapias e mobilizar agdes col etivas em defesa de politicas publicas mai s eficazes. Esses espagos
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digitais se configuram como verdadeiras redes de apoio informal e, muitas vezes, substituem
ou complementam as falhas das estruturas institucionais formais.

O modelo biopsicossocia proposto por Schmidt e Bosa (2003) sugere que o impacto
do autismo nas familias deve ser compreendido dentro de uma abordagem sistémica, que leve
em conta ndo apenas os fatores individuais, mas também os determinantes sociais, culturais e
institucionais. Dentro dessa perspectiva, as politicas publicas ndo devem se limitar a acles
pontuais, mas devem se constituir como politicas de Estado, com financiamento continuo,
formacéo de profissionais, fiscalizacdo efetiva e participacdo ativa das familias na construcéo
das diretrizes. A integracdo entre salide, educacdo e assisténcia socia é fundamental para
garantir que os direitos das criancas com TEA sgam efetivados de maneiraintersetorial.

Finalmente, € importante destacar que o fortalecimento das redes de apoio e das
politicas publicas ndo beneficia apenas a crianga com autismo, mas promove o bem-estar
coletivo. Ao garantir suporte aos pais, reduzir a sobrecarga das méaes e promover ainclusdo das
criancas em ambientes escolares e comunitérios, as politicas publicas contribuem para uma
sociedade mais justa, plural e solidaria. O acolhimento das diferencas, a valorizagdo da
diversidade e o respeito a dignidade humana sdo principios que devem orientar todas as acoes
voltadas as familias de criangas com TEA.

Conclui-se, portanto, que as redes de apoio e as politicas publicas sdo eixos
estruturantes para a reducdo do sofrimento psiquico parental e para a promocéo da incluséo e
da cidadania das criancas com TEA. A auséncia ou fragilidade desses dispositivos amplia a
vulnerabilidade das familias, aprofunda desigualdades e perpetua ciclos de exclusdo. Cabe ao
Estado, a sociedade civil e aos profissionais das diversas éreas atuarem de formaarticulada para
transformar o cuidado em um compromisso coletivo, construido a partir da escuta, da

solidariedade e da defesa intransigente dos direitos humanos.

Categoria D — Estratégias de Enfrentamento e Fatores Protetores
Receber o diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) de um filho
representa, para a maioria dos pais, um momento de profunda transformagdo subjetiva,
emocional e pratica. Em geral, esse acontecimento mobilizasentimentos de medo, luto, angustia
e desorientacdo, exigindo que as familias desenvolvam estratégias para lidar com a nova
realidade. O processo de enfrentamento torna-se, assim, parte integrante da experiéncia
parental, e os fatores protetores exercem um papel fundamental para a preservagdo da salide

mental e do funcionamento familiar diante das adversidades (Schmidt & Bosa, 2003).
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Dentre as primeiras estratégias de enfrentamento mobilizadas pelos pais destaca-se a
buscaintensa por informagdes sobre 0 autismo, seus sintomas, tratamentos e perspectivas. Este
movimento de pesguisa e aprendizado, muitas vezes realizado por meio de internet, grupos de
apoio e consultas com especialistas, serve como tentativa de reapropriacéo do controle sobre a
situacéo, funcionando como um mecanismo de enfrentamento ativo (Souza et al., 2015). Ao
compreenderem melhor o transtorno, os pais passam a se sentir mais preparados paralidar com
ele, 0 que reduz a sensacéo de impoténcia e favorece o plangamento de cuidados.

A busca por conhecimento néo apenas gjuda os pais a entenderem o quadro clinico do
filho, mastambém a questionarem préti cas terapéuticasineficazes, areivindicarem seusdireitos
junto ao sistema de sallde e educacao, e a se engajarem mais criticamente no acompanhamento
terapéutico da crianca. Conforme Araljo et a. (2024), essa estratégia contribui
significativamente para o0 empoderamento parental e para a constituicdo de uma postura mais
ativa, ao invés de passiva, diante das exigéncias da nova condicao familiar.

Além da busca por informagdo, destaca-se como elemento central no enfrentamento
do sofrimento psiquico a reorganizacdo da rotina familiar. As familias reestruturam horarios,
ambientes domésticos, papéis parentais e, muitas vezes, até mesmo aformacomo se relacionam
uns com os outros, a fim de adaptar-se as necessidades especificas da crianca com TEA
(Nascimento & Coutinho, 2022). Essa reorganizagdo, embora inicialmente geradora de tenséo,
revel a-se como uma prética estratégica que favorece a estabilidade, previsibilidade e seguranca,
tanto para a crianca quanto para os cuidadores.

Essa adaptacdo do cotidiano também passa pela redistribuicdo das tarefas domésticas
e de cuidado, que frequentemente recaem de forma mais intensa sobre a figura materna. Nesse
sentido, o enggjamento dos demais membros dafamilia— como pais, avés, irmaos e tios — atua
como um importante fator protetor, pois evita a sobrecarga individual e promove um cuidado
compartilhado (Gomes et a., 2015). Quanto mais envolvida a rede familiar estiver, maiores as
chances de um enfrentamento equilibrado e menos desgastante.

O suporte social, tanto formal quanto informal, € apontado na literatura como um dos
pilares centrais da resiliéncia parental diante do autismo. O apoio recebido de familiares,
amigos, vizinhos, membros de comunidades religiosas ou de grupos de apoio exerce um efeito
amortecedor sobre o sofrimento emociona dos pais, oferecendo escuta, consolo e auxilio
prético em momentos criticos (Xavier & Nascimento, 2021). Esse tipo de suporte, quando
presente de forma continua e empatica, contribui significativamente para a diminuicdo da

solid&o vivenciada por muitas méaes cuidadoras.
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Em paralelo ao suporte informal, os grupos de apoio formados por outros pais e
cuidadores de criangcas com TEA desempenham papel vital na construcdo de estratégias
coletivas de enfrentamento. Nesses grupos, 0s participantes encontram acolhimento,
identificacdo, trocas de experiéncias e informacdes valiosas sobre intervencoes, direitos e
possibilidades de inclusdo. Como ressaltam Alves, Farinazzo e Biazi (2022), os grupos atuam
como espacos de reconstrucdo subjetiva e de fortalecimento matuo, onde o sofrimento se
transforma em solidariedade e resisténcia.

Outra dimensdo importante € a religiosidade e espiritualidade, amplamente apontadas
como fontes de forca psiquica e motivacdo por mées e pais de criangas autistas. A crenca em
um Deus cuidador ou em um propdsito maior €, muitas vezes, um recurso simbalico utilizado
pelas familias para atribuir sentido a dor, manter a esperanca e sustentar-se diante das
frustracOes e incertezas (Gomes et a., 2015). A fé funciona como reflgio e como estrutura de
suporte emocional, especial mente nos momentos de esgotamento ou de desesperanca.

A espiritualidade, por sua vez, ndo se restringe a religiosidade institucional, mas
refere-se a capacidade humana de buscar sentido, transcendéncia e conex&o com algo maior do
gue a propria dor. Como demonstrado por Schmidt e Bosa (2003), quando bem articulada, essa
dimensdo subjetiva constitui um importante fator de protecdo emocional, que fortalece a
resiliéncia dos cuidadores e amplia sua capacidade de enfrentamento diante de contextos
adversos.

Paralelamente, muitos pais desenvolvem o gque se pode chamar de ressignificacdo da
experiéncia parental. Esse processo envolve o abandono das expectativas idealizadas sobre a
crianga e a construgcdo de uma nova forma de compreender a maternidade ou a paternidade, a
partir da realidade concreta do autismo. A ressignificacdo permite transformar o luto inicial em
aceitacdo, eafrustracéo em afeto genuino, possibilitando rel agdes mai s auténticas e acolhedoras
com acrianca (Rachid Filho & Cordeiro, 2020).

A ressignificag8o, portanto, é tanto um processo individual quanto relacional. Ao
reformular sua visdo sobre a crianga e sobre si mesmo, o cuidador se posiciona de forma mais
amorosa e funciona diante das demandas do cotidiano. Segundo Alves et a. (2022), esse
processo € facilitado quando os pais encontram validagcdo de sua dor, escuta ativa e apoio
psiquico adequado, como ocorre em atendimentos terapéuticos ou grupos de escuta
compartilhada.

O acesso a psicoterapia € outro elemento crucial para o enfrentamento saudéavel do
sofrimento parental. A terapia, individual ou familiar, oferece espaco paraaelaboragéo do luto,

aexpressao dos sentimentos ambival entes, o fortal ecimento da autoestima e o desenvolvimento



40

de estratégias mais funcionais de enfrentamento (Nascimento et al., 2022). Quando realizada
com profissionais sensiveis a temética do autismo, a psicoterapia pode gudar os pais a
reconstruirem seus projetos de vida e aintegrarem a condicédo do filho a sua prépriaidentidade
de forma menos dolorosa.

Outro aspecto que atua como fator protetor € acoesdo conjugal. Casai's que conseguem
dialogar, partilhar responsabilidades e manter vincul os de afeto e respeito mutuo revelam maior
capacidade de enfrentamento diante do estresse relacionado ao cuidado de uma crianga com
autismo (Souzaet al., 2015). A relacdo conjugal, nesses casos, funciona como um porto seguro,
onde os pais encontram apoio emocional e respaldo para suas decisdes, reduzindo a sobrecarga
individual e prevenindo o adoecimento psiquico.

Ainda no plano individual, destaca-se a importancia das praticas de autocuidado.
Embora muitas vezes negligenciado diante daintensidade darotina, o cuidado de si € condicéo
paraamanutencdo da salide fisicae emocional do cuidador. Atividades como exerciciosfisicos,
momentos de lazer, descanso adequado, hobbies e aimentacéo saudével sdo estratégias
concretas que gjudam a restaurar a energia e a disposicao para o cuidado continuo (Xavier &
Nascimento, 2021). Quando reconhecido como necessidade legitima e ndo como egoismo, o
autocuidado passa a ser incorporado como parte integrante da rotina familiar.

O envolvimento dos pais em causas sociais e ha luta por direitos também é apontado
como forma eficaz de enfrentamento. Participar de audiéncias publicas, movimentos sociais,
conselhos de direitos e mobilizagdes por politicas publicas ndo apenas amplia 0 acesso a
recursos coletivos, mas também confere sentido a experiéncia pessoal de sofrimento. O
ativismo parental permite transformar a dor em acdo transformadora, gerando ndo s6 mudancas
institucionais, mas também fortal ecimento subjetivo (Alves et al., 2022).

Essa atuacdo politica coletiva fortalece a sensacdo de pertencimento, de utilidade
social e de legitimidade na luta por inclusdo e justica. Para muitos pais, principa mente maes,
essa mobilizagdo € uma forma de resgatar sua identidade para aém do papel de cuidadora,
atuando como agente de mudanca social. Conforme discutido por Schmidt e Bosa (2003), o
engajamento social também favorece 0 acesso ainformagdes, recursos e novas redes de apoio,
potencializando os efeitos positivos das estratégias de enfrentamento.

E preciso destacar, ainda, que o desenvolvimento de uma vis3o positiva da crianca
com autismo também constitui um fator protetor importante. Quando 0s pais conseguem
reconhecer as potencialidades, os talentos e a singularidade do filho — mesmo diante das

dificuldades — criam uma relagdo baseada no afeto, no respeito e na valorizagdo da diferenca.
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Essa postura rompe com os discursos patoldgicos e possibilita experiéncias mais ricas e
significativas na convivénciafamiliar (Gomes et al., 2015).

Por fim, a literatura aponta a resiliéncia como processo fundamental para o
enfrentamento eficaz das adversidades enfrentadas pelas familias atipicas. A resiliéncia
compreendida como a capacidade de adaptacéo positiva diante da adversidade, construida a
partir de fatores internos (como autoestima, sentido de vida e espiritualidade) e externos (como
apoio social, acesso aservigos e politicas publicas). Familiasresilientes sdo aquel as que, mesmo
diante do sofrimento, mantém seus vinculos afetivos, preservam sua identidade e constroem
novos sentidos para sua experiéncia (Rachid Filho & Cordeiro, 2020).

Em sintese, as estratégias de enfrentamento e os fatores protetores aqui descritos
revelam a complexidade da vivéncia parental diante do autismo. Longe de serem solucbes
prontas ou universais, essas préaticas sdo construidas a partir da realidade de cada familia, da
rede de apoio disponivel, das condi¢des socioecondmicas e do acesso a politicas publicas. Seu
reconhecimento, valorizagdo e fortalecimento devem ser considerados e incentivados em
qualquer proposta de intervencéo, pesquisa ou formulacdo de politica voltada as familias de

criancas com TEA.

7- CONSI DERA(;()ES FINAIS

Este estudo teve como objetivo investigar os processos de sofrimento psiquico que
pais de criangcas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) podem desenvolver ao longo da
trajetdria de cuidado e adaptacdo a condicdo de seus filhos. A partir de uma abordagem
qualitativa, sustentada por revisdo bibliografica, foi possivel compreender a complexidade dos
desafios enfrentados por esses cuidadores, assim como os fatores emocionais, sociais e
institucionais que contribuem para o seu adoecimento psiquico.

Partiu-se, desde o projeto inicial, da hip6tese de que os pais de criangas com TEA
apresentam maior propensdo ao desenvolvimento de sintomas de estresse cronico, ansiedade e
depressdo, em comparagado com pais de criangas neuro tipicas. Os dados coletados e analisados
confirmaram essa premissa de forma contundente. Estudos revisados demonstram que a
sobrecargafisicae emocional, aresponsabilidade continuasobre arotinaterapéuticadacrianca,
e 0 sentimento de soliddo social formam um quadro que favorece significativamente o
sofrimento psicol 6gico dos cuidadores.

Outro aspecto hipotético inicialmente tracado e confirmado ao longo da andlise foi o
de que aausénciade redes de apoio e 0 isolamento social intensificam os sentimentos de solidao

e desamparo emocional entre os pais, contribuindo para a cronificagdo do sofrimento. As
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dificuldades enfrentadas pelos cuidadores vao muito aém do diagnéstico médico: envolvem
precariedades nas politicas publicas de salde e educagdo, negligéncia institucional,
preconceitos sociais e desafios financeiros. Muitos cuidadores, em especia as maes, séo
forcadas a abandonar seus empregos, abrindo méo de suas trajetorias pessoals para assumir o
cuidado exclusivo dos filhos. Essa ruptura com a vida produtiva e socia contribui para
sentimento de frustragdo, perda de identidade e isolamento.

Também foi confirmada a hipétese de que a incerteza em relacdo ao futuro da crianca
€ uma das principais fontes de sofrimento psiquico dos pais. As preocupacdes com a autonomia
dacrianga, com asuainclusdo escolar, socia e profissional, bem como com o destino dacrianca
apOs a morte dos pais, surgem com grande frequéncia nos relatos. Esses medos sdo
potencializados pela falta de garantias ingtitucionais e pela escassez de politicas publicas
continuas e efetivas.

Por outro lado, este trabalho também evidenciou que programas de apoio psicol égico
e redes de suporte especificas para pais de criancas com TEA sdo eficazes na reducéo dos
impactos negativos sobre a salde mental desses cuidadores. Grupos de escuta, espagos
terapéuticos, programas de capacitacdo e intervencdes baseadas em Terapia Cognitivo-
Comportamental (TCC) ou mindfulness revelaram-se como estratégias eficazes para a redugéo
da ansiedade, do estresse e da depresséo. A presenca de suporte formal e informal atua como
um importante fator de protegéo, promovendo maior resiliéncia, fortalecimento da autoestima
parental e senso de pertencimento.

A andlise das producdes cientificas também demonstrou que a rede de apoio ndo pode
se restringir ao nucleo familiar. Ela precisa ser ampliada por meio de politicas publicas
intersetoriais que articulem saide, educacio e assisténcia social. E imprescindivel que os
cuidadores deixem de ser percebidos apenas como acompanhantes da crianga, para serem
reconhecidos como sujeitos que também necessitam de cuidado, escuta, orientacdo e
acolhimento institucional. Os servicos de salde e educacdo devem adotar uma abordagem
ampliada, que inclua acdes preventivas, suporte emocional e estratégias coletivas para a
promocao da salide mental dos cuidadores.

O objetivo geral da pesquisa— investigar 0s impactos psiquicos que pais de criangas
com TEA podem desenvolver — foi plenamente al cangado. Os objetivos especificos também
foram contemplados: foi possivel analisar os impactos emocionais iniciais relacionados ao
diagndstico; compreender as alteragdes nadinamicafamiliar e conjugal; eidentificar estratégias
eficazes de enfrentamento, tanto do ponto de vista psicolégico quanto socia. A revisdo

bibliograficamostrou que a parentalidade atipicaexige uma profundaressignificacdo de papéis,
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expectativas e vinculos. Trata-se de uma vivéncia que, embora marcada por dor e desafios,
também mobilizaforga, esperanca e reinvencdo do cuidado.

Esse trabalho também reitera aimportancia da inclusdo dos pais no plano terapéutico
e no plangamento das politicas publicas voltadas ao TEA. A escuta clinica qualificada dos
cuidadores precisa ser compreendida como parte essencial do processo terapéutico da crianca.
Ignorar ou minimizar o sofrimento psiquico dos pais compromete ndo apenas o bem-estar da
familia, mas também o desenvolvimento e a qualidade de vida da propria crianca com TEA. E
necessario substituir o modelo de cuidado fragmentado, centrado unicamente na crianga, por
uma abordagem integral que reconhega a interdependéncia entre o bem-estar dos cuidadores e
0 progresso infantil.

Como limitacdo da pesquisa, destaca-se o fato de que a metodologia utilizada foi
bibliografica, sem coleta de dados empiricos com pais ou cuidadores. Sugere-se, para estudos
futuros, a realizacdo de entrevistas, grupos focais ou estudos de caso que possam aprofundar,
com base na escuta direta dos envolvidos, as experiéncias subjetivas de sofrimento e superagéo.
Essa escuta direta permitiria a Psicologia construir préticas ainda mais comprometidas com a
realidade concreta das familias atipicas.

Por fim, este trabalho visacontribuir paraasensibilizacdo de profissionais, instituicoes
e formuladores de politicas publicas, no sentido de reconhecer que cuidar de uma crianga com
TEA néo é apenas umatarefatécnica, mas um processo emocional, relacional e politico. Cuidar
de quem cuida € uma demanda ética inadiavel. Ao dar visibilidade a dor silenciosa de tantos
pais e maes, este estudo espera abrir caminhos para praticas mais acolhedoras, solidarias e
transformadoras. Afinal, fortalecer os cuidadores é também fortal ecer o futuro das criangas com
TEA e promover uma sociedade mais justa, empatica e inclusiva.
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