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Resumo

O autismo é uma condigdo do neurodesenvolvimento caracterizada por manifestar dificuldades e limitagGes na socio
comunicagao e comportamentos repetitivos. Este estudo analisou os impactos dessa condigao nas familias, com énfase
nos desafios enfrentados pelas maes, pais, educadores, cuidadores e cuidadoras. A pesquisa foi descritiva, qualitativa
e adotou uma metodologia exploratéria com a aplicagdo de duas entrevistas semiestruturadas para coletar dados
detalhados sobre as experiéncias de uma mae com seu filho autista. A entrevista permitiu uma analise das dificuldades
didrias, das estratégias de enfrentamento e do impacto emocional e social do diagndstico. Os resultados apontam
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qgue o autismo pode gerar sobrecarga emocional e financeira nas familias, exigindo suporte continuo. Além disso, a
disponibilidade de assisténcia psicoldgica e educacional mostrou-se essencial para a adaptac¢do dos cuidadores. Conclui-
se que o fortalecimento de redes de apoio e politicas publicas inclusivas sdo fundamentais para minimizar os desafios
enfrentados, promovendo maior bem-estar para as familias e para a crianca autista.

Palavras-chave: Autismo; Familia; Cuidado parental.

Abstract

Autism is a neurodevelopmental condition characterized by difficulties and limitations in social communication and
repetitive behaviors. This study analyzed the impacts of this condition on families, with an emphasis on the challenges
faced by mothers, fathers, educators, and caregivers. The research was descriptive and qualitative, adopting an exploratory
methodology through two semi-structured interviews to gather detailed data on the experiences of a mother with her
autistic child. The interview enabled an analysis of daily difficulties, coping strategies, and the emotional and social
impact of the diagnosis. The results indicate that autism can lead to emotional and financial strain on families, requiring
ongoing support. Furthermore, the availability of psychological and educational assistance proved essential for caregiver
adaptation. The study concludes that strengthening support networks and inclusive public policies is fundamental to
minimizing the challenges faced, promoting greater well-being for families and autistic children.

Keywords: Autism; Family; Parental care.

Resumen

El autismo es una condicion del neurodesarrollo caracterizada por manifestar dificultades y limitaciones en
la comunicacién social y comportamientos repetitivos. Este estudio analizé los impactos de esta condicion
en las familias, con énfasis en los desafios enfrentados por madres, padres, educadores y cuidadores. La
investigacion fue descriptiva, cualitativa y adoptd una metodologia exploratoria mediante la aplicacién de
dos entrevistas semiestructuradas para recopilar datos detallados sobre las experiencias de una madre con
su hijo autista. La entrevista permitié un analisis de las dificultades diarias, las estrategias de afrontamiento
y el impacto emocional y social del diagnéstico. Los resultados sefialan que el autismo puede generar
sobrecarga emocional y financiera en las familias, lo que requiere apoyo continuo. Ademas, la disponibilidad
de asistencia psicoldgica y educativa se mostrd esencial para la adaptaciéon de los cuidadores. Se concluye
que el fortalecimiento de redes de apoyo y politicas publicas inclusivas es fundamental para minimizar los
desafios enfrentados, promoviendo un mayor bienestar para las familias y para el nifio con autismo.

Palabras clave: Autismo; Familia; Cuidado parental.

Introdugao

O autismo é conceituado como uma confluéncia de diferentes condi¢cdes de
neurodesenvolvimento, com alta incidéncia de comorbidades (Lai et al., 2016). Esta condi¢do envolve
deficiéncias na interacdo social, comunicacdo e imaginacdo, além de padrdes de comportamentos
repetitivos e normalmente notaveis (Bogdashina, 2006).

Diversos estudos tém evidenciado que o diagndstico de Transtorno do Espectro Autista
(TEA) em um membro da familia, especialmente em criancas, pode gerar desequilibrios significativos
na estrutura e funcionamento familiar (Seligman e Darling, 2007; Cohrs e Leslie, 2017; Kituk et al.,
2021). O impacto é multifacetado e afeta ndo apenas os pais, mas também irmdos e demais membros
do nucleo familiar, resultando em alteracGes nas rotinas, nas relacdes interpessoais e no equilibrio
emocional dos cuidadores.

As exigéncias associadas ao cuidado de uma crianga com TEA envolvem uma série de

demandas constantes. Entre elas, destaca-se a necessidade de busca continua por informacdes
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sobre o transtorno, estratégias de manejo comportamental, e compreensdo das particularidades do
desenvolvimento da crianca (Boyd, 2002). O alto grau de imprevisibilidade do comportamento da
crianga com TEA, somado as dificuldades de comunicacdo e interacdo social tipicas do transtorno, pode
exigir acompanhamento especializado por parte de psicélogos, psiquiatras e terapeutas ocupacionais.

Em 1986 estudos ja demonstravam que as familias de criancas autistas enfrentam varios
desafios, uma vez que os sintomas associados ao autismo, incluindo hiperatividade, comportamentos
autolesivos, irregularidades alimentares e de humor, bem como obsessdes e compulsdes, podem
complicar significativamente a interacdo entre pais e filhos, conforme indicado por Bailey et al. (1986)
e Dudziak (1986). A convivéncia com criangas autistas apresenta desafios como elevadas demandas
de cuidado, impactos na qualidade das relacdes familiares, obstaculos enfrentados pelos irmaos,
preocupacdes com o futuro e questdes educacionais, além de dificuldades financeiras, conforme
explorado por Fong, Wilgosh e Sobsey (1993) e Hastings e Johnson (2001).

Diante deste contexto, a familia exerce papel fundamental na promog¢ao de uma melhor
inclusdo e tratamento de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Borges et al. (2019)
afirmam que ha uma preocupacdo natural dos pais sobre como seus filhos sdo tratados no ambiente
escolar. Para o autor, a integracdo de alunos com TEA nas esferas escolar e social depende da
colaboracdo entre professores, familiares e estudantes.

A escolha de uma escola que favoreca a inclusdo educacional de criangas autistas € um
passo vital para o desenvolvimento do individuo, muitas vezes iniciado apenas na adolescéncia. O
artigo 27 do capitulo IV da Lei Brasileira n2 13.146 de 2015 descreve que o direito a educacao é um

direito de todos.

A educacgdo constitui direito da pessoa com deficiéncia, assegurando sistema educacional
inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo de toda a vida, de forma a alcancar
o maximo desenvolvimento possivel de seus talentos e habilidades fisicas, sensoriais,
intelectuais e sociais, segundo suas caracteristicas, interesses e necessidades de
aprendizagem.

Além disso, a escola deve oferecer formagdo ao professor, treinamento para todos os
profissionais envolvidos, materiais de apoio e acesso a salas de Atendimento Educacional Especializado
(AEE). O artigo 28 do capitulo IV da Lei Brasileira n? 13.146 de 2015 incumbe ao poder publico
assegurar, criar, desenvolver, implementar, incentivar, acompanhar e avaliar os profissionais atuantes.
Pontuando ainda em seus paragrafos X e Xl a obrigatoriedade de adocdo de pratica pedagdgicas

inclusivas e a formacado de professores.

X — adogdo de praticas pedagodgicas inclusivas pelos programas de formacao inicial e
continuada de professores e oferta de formagdo continuada para o atendimento educacional
especializado;

Xl—formacdo e disponibilizagdo de professores para o atendimento educacional especializado,
de tradutores e intérpretes da Libras, de guias intérpretes e de profissionais de apoio.
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Destaca-se que o progresso de criangas com TEA estd atrelado ndo apenas a adaptacao
escolar e a presenca de profissionais qualificados, mas também a uma interacdo reforcada entre
escola e familia, que deve estar ativamente envolvida no planejamento educacional de seus filhos.
E importante que as familias reconhegam e utilizem os recursos disponiveis nas redes de apoio, que
sdo fundamentais para atender as necessidades decorrentes do transtorno. A busca por uma rede
de apoio sinaliza uma adaptacao das familias ao TEA (Menezes e Dias, 2022).

Portanto, este estudo teve como objetivo investigar o papel central da familia na trajetéria de
aprendizagem de criancas com TEA. A pesquisa foi descritiva, qualitativa e adotou uma metodologia
exploratéria com a aplicacdo de duas entrevistas semiestruturadas para coletar dados detalhados
sobre as experiéncias de uma mae com seu filho autista. A andlise de conteudo foi empregada para
interpretar as entrevistas, o que permitiu uma compreensao profunda sobre as complexidades da

rotina didria e os desafios enfrentados pela familia.

Metodologia

A pesquisa qualitativa contribui positivamente para a diversidade da investiga¢ao académica,
avancando em ricos e novos insights sobre os construtos pesquisados (Javadian et al., 2020). Além
disso, a analise qualitativa foi selecionada para esta pesquisa pois permite uma compreensdo profunda
dos fendmenos sociais, proporcionando uma analise detalhada e rica em contextos especificos
(Lakatos e Marconi, 2010).

A pesquisa objetivou verificar o papel central da familia na trajetéria de aprendizagem de
criancas com TEA. O método exploratdrio € uma abordagem de pesquisa que busca descobrir e
entender fendmenos por meio da analise de dados, consultas baseadas em exemplos, observacées
participativas e investiga¢des qualitativas iniciais (Jebb et al., 2017).

Para coleta dos dados, optou-se pela realizacdo de duas entrevistas semiestruturadas,
realizadas em momentos diferentes, com a made de uma crianga autista. De acordo com Godoi et
al. (2010), as entrevistas semiestruturadas sdao adequadas quando o pesquisador deseja apreender
a compreensao do mundo do entrevistado e as elaboracdes que ele usa para fundamentar suas
opinides e crencas.

Participou da pesquisa uma mae que tem um filho com TEA e que demonstrou interesse nos
estudos que tratem sobre o contexto de criancas que se encontram no espectro. A primeira entrevista
foi realizada presencialmente no dia 29 de abril de 2024 e a segunda entrevista ocorreu no dia 26
de janeiro de 2025. Ambas foram gravadas com auxilio de um aparelho mével e com autorizagdao da
participante. Para manter o anonimato total da entrevistada, a mae foi identificada na descricdo da
entrevista pelo nome ficticio de Ana. A pesquisa possui autorizacdo para ser realizada com parecer

do Comite de Etica em Pesquisa n2 6.309.206.
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As entrevistas foram transcritas e para andlise dos dados, utilizou-se a andlise de conteudo
de Bardin (2009), que permitiu uma intepretacdo sistematica das informacdes, garantindo uma

categorizacdo para identificacdo de padrdes e a inferéncia de significados subjacentes nos dados.

Resultados e Discussao

Através das entrevistas reflexivas, a pesquisadora teve a oportunidade de conhecer a
rotina desafiadora de uma mae, cujo filho foi diagnosticado com TEA. Ao longo da entrevista, foram
compartilhadas as experiéncias vivenciadas em sua rotina destacando as alegrias e as dificuldades
gue enfrenta diariamente. Além disso, foi possivel verificar como se desenha a relagao entre a familia
e a crianca autista na percepg¢do da mae.

A mae, cujo nome foi optado por preservar e substituido por Ana, relatou sua rotina como
alguém que sente na “[...] obrigacdo, na necessidade de conhecer esse universo, esse universo que
€ o autismo”. Além disso, acha “[..] que ainda tem muito ainda que a gente explorar, conhecer”.
Sendo motivada no amor incondicional e as demandas implacdveis, desde o momento em que seu
filho acorda até o momento em que adormece, cada momento é uma jornada Unica, repleta de
desafios e descobertas.

Neste contexto, Goel (2021) destaca que a maternidade é a instituicdo da qual o Estado e a
sociedade tém tradicionalmente dependido para preparar uma populacdao bem socializada. Novas
funcdGes combinadas de tutoria, orientacdo e aconselhamento, ao mesmo tempo que cuidam da
crianca, sdo agora o mais novo normal para as maes. As diferentes facetas da maternidade, bem como
o emaranhado de cuidado e poder, sao fundamentais para o projeto de educagdo de uma crianca.
A maternidade como instituicdo, identidade e experiéncia, compde coordenadas importantes para
um envolvimento interdisciplinar na relacdo da maternidade com a educacao.

Para o autor, embora as tecnologias educativas e as plataformas de comunicag¢do online
tenham transformado gradualmente o campo da educacao, o papel das maes evoluiu, fazendo com
gue, muitas vezes, estas precisem ser orientadas para que possam educar melhor seus filhos. Os pais
tomam em conjunto muitas decisdes relativas a educacdo e ao futuro dos filhos, mas na maioria das
vezes é a mde quem segue a agenda.

A Ana é uma profissional na area de saude, nascida em 1971, que desempenha funcao
de técnica de enfermagem, além dos cuidados com a casa, marido e filhos. Wijayanto et al. (2022)
afirmam que a mae é vista como o ator principal no cuidado dos filhos e nas tarefas domésticas. As
mudancas nos valores familiares, ofereceram oportunidades para as mulheres ingressarem no mundo
do trabalho, no entanto, estas condi¢cdes podem causar problemas na parentalidade destas mulheres.

A presenca de filhos com necessidades especificas, como no caso do Transtorno do Espectro

Autista (TEA), pode alterar significativamente a trajetoria profissional das maes. No entanto, apesar das
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inUmeras exigéncias relacionadas ao cuidado e a adaptac¢do da rotina familiar, muitas maes optam por
permanecer no mercado de trabalho. As motivacdes para essa permanéncia sdo multifatoriais e vao
além das necessidades financeiras imediatas, envolvendo também aspectos subjetivos e psicossociais,
como o desejo de preservacao da identidade pessoal, satisfacdo profissional, e busca por realizacao
e autodesenvolvimento. Embora essas motivacdes tragam beneficios, também apresentam riscos
gue devem ser enfrentados pelas maes. Entre os maiores problemas nos cuidados dos filhos pelas
maes que trabalham fora de casa estdo: o gerenciamento de tempo, gerenciamento de emocgdses,
problemas de saude e conflitos familiares (Wijayanto et al., 2022).

Ana esta casada ha dezesseis anos e seu marido atualmente é aposentado. Ela compartilhou
gue possui trés filhos, destes, o segundo filho foi diagnosticado com autismo aos oito anos de
idade. Atualmente, o seu filho possui autonomia para realizar algumas tarefas rotineiras, como se
alimentar e vestir-se, porém, ainda encontra dificuldades significativas com tarefas que requerem
mais habilidades, como amarrar cadarcos ou manter a higiene pessoal adequada.

As familias de criancas com autismo enfrentam uma variedade de desafios, isso porque as
caracteristicas comuns em criangas autistas, como hiperatividade, comportamentos auto lesivos,
irregularidades alimentares e de humor, além de obsessdes e compulsdes, dificultam o relacionamento
dos pais com seus filhos (Bailey et al., 1986). Como principais desafios se tem a intensa demanda
por cuidados, as adversidades enfrentadas quando se tem irmdos, preocupaces com o futuro e a
educacdo, e dificuldades financeiras (Hastings e Johnson, 2001). Ter um filho com autismo requer
gue os pais reconhecam a necessidade de intervencgdes continuas ao longo da vida da crianca,
como o ensino intensivo, tanto no ambiente doméstico quanto externo, o que geralmente envolve
a participacdo direta dos pais (Gargiulo, 2006).

Foi destacado pela entrevistada, que a autonomia do filho é maior quando ha um estimulo
especifico envolvido como por exemplo, a necessidade de se arrumar rapidamente para ir a uma

pizzaria. Sem tais incentivos, ele tende a procrastinar ou requer dire¢ao constante. Segundo a Ana:

[...] ele tem autonomia na busca, na vontade de se alimentar. Tipo, vou pegar um copo com
agua. Se ele estiver com fome, ele quer tomar determinado suco, ele mesmo faz, embora
ele deixe a cozinha nessa situacdo, mas ele faz. Agora, na situagao fisioldgica, o xixi e o coco,
ndo. Esse ta sendo trabalhoso. E 0 nosso grande desafio dentro de casa e muito sofrimento,
bem desafiador (Entrevista com a Ana, 2024).

Outro ponto abordado referente a rotina do filho é referente a dificuldade de realizar

atividades basicas de higiene, como tomar banho

Eu considero que essa dificuldade, mais uma vez eu posso ressaltar, de fazer o lago do cadargo
do sapato e o banho, que ele tem resisténcia ao banho, para tomar um banho realmente
higienizado, eu ainda tenho que intervir, fazer e dar o banho como tem que ser (Entrevista
com a Ana, 2024).
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Pesquisas sugerem que algumas caracteristicas Unicas em criangas autistas, como a capacidade
de ignorar distragdes, perceber varias coisas ao mesmo tempo e realizar agdes intencionais, sao as
razOes pelas quais elas podem apresentar formas diferentes de compartilhar e prestar atencdo ao
que estd ao seu redor (Gernsbacher et al., 2008).

A capacidade de atencdo das criangas autistas varia significativamente entre diferentes
atividades e estimulos, e certos tipos de jogos e exercicios de aprendizagem sdo mais eficazes na
captura e manutencdo da sua atencdo do que outros (Kalbande et al., 2023). Os autores afirmam
ainda que a capacidade de atencdo das criancas autistas tende a melhorar gradualmente ao longo
do tempo, especialmente quando estdo envolvidas em atividades interessantes e estimulantes.
Estas informagGes tém implicagdes importantes para a concepgdo de intervengles e atividades
de aprendizagem eficazes para criangas autistas, e destacam a importancia de pais, educadores e
demais profissionais, pensarem em abordagens personalizadas melhorar a capacidade de atencao
e os resultados de aprendizagem da crianca autista.

A entrevistada observou os primeiros sinais de autismo por meio de sua experiéncia
profissional, notando comportamentos atipicos e uma resposta exagerada a estimulos sensoriais
como sons altos, que provocavam irritabilidade extrema no filho. Ela também percebeu uma fixacao
por assistir repetidamente ao mesmo programa de televisdo, o que era indicativo de comportamento

autista. A Ana (2024) afirmou que:

Devido a situacdo de eu trabalhar mais de 20 anos na enfermagem, isso me da uma certa
autonomia de percepgdo, que alguns comportamentos nao estavam batendo, levei no
médico, eu achei diferente das estereotipias e também o fato de que ele tinha muita irritagdo
e sensibilidade com barulhos muito altos. Ele ficou extremamente nervoso. E ai eu comecei
a fazer algumas anotagdes. E comecei também a questionar as professoras. Também me
chamou muita atengdo o fato que ele sempre queria ver o mesmo desenho. Sempre o mesmo
desenho repetidamente, repetidamente. Eu sei que é comum algumas criangas repetirem
alguns desenhos, mas eu percebi que ja era fora da curva. Aquele excesso de hiper foco
naquele mesmo desenho. Lembrando o desenho, era o Thomas e seus amigos. Esse foi um
dos mais que me chamou a atengdo (Entrevista com a Ana, 2024).

O TEA representa uma série de desafios complexos tanto para as criangas afetadas quanto
para suas familias. E fundamental entender que o TEA abrange uma variedade de condi¢des de
neurodesenvolvimento que, tradicionalmente, sdo vistas como causadoras de incapacidades
permanentes. No entanto, pesquisas recentes tém mostrado um panorama mais otimista (Smith et
al., 2023).

A identificacdo e a intervencao precoces fazem muita diferenca na vida da crianca autista.
De acordo com Smith et al. (2023), intervencdes feitas nos primeiros meses de vida podem reduzir
significativamente a severidade dos sintomas do TEA e melhorar o desenvolvimento subsequente das
criancgas. Eles apontam que os primeiros sinais comportamentais, como a diminui¢do do contato visual,

a reducdo da reciprocidade social, movimentos repetitivos e agressividade, podem ser observados
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nos primeiros meses de vida. A rapidez na identificacdo destes sinais pode ser crucial para acelerar
o diagnéstico e o inicio do tratamento.

Além disso, o contexto em que a crianca estd inserida também desempenha um papel crucial.
Colombi et al. (2023) destacam que fatores ambientais, culturais e socioeconémicos influenciam
significativamente a rapidez com que os pais conseguem um diagndstico para seus filhos. As
percepcdes culturais sobre os sintomas e a acessibilidade aos recursos de saide podem moldar
drasticamente a trajetdria do diagndstico e tratamento.

O estudo de Smith et al. (2023) também revela que a maioria das criancas é diagnosticada
entre 12 e 18 meses de idade, com sinais percebidos mais precocemente em meninas do que em
meninos. No entanto, muitas vezes apenas quando as criangas tém entre 2 e 6 anos é que seus pais
ou cuidadores procuram aconselhamento profissional, enfrentando uma lacuna significativa de
tempo marcada por incerteza e falta de suporte adequado.

Daley (2004) aponta que as maiores preocupac¢dées dos pais de criancas com TEA geralmente
giram em torno do desenvolvimento da fala e da linguagem, resposta socioemocional atipica e
atrasos nos marcos de desenvolvimento médico. Estes aspectos destacam a necessidade de suporte
continuo e informacgdes acessiveis para os pais e cuidadores, enfatizando a importancia de recursos
educacionais e comunitarios para auxiliar no manejo das complexidades do TEA.

Ana pontuou atualmente seu filho estd envolvido em varias atividades e que o pai € um

grande suporte na logistica da crianca.

Ele é um grande apoio de suporte de levar ele nas terapias e nas atividades extracurriculares,
como musica, artesanato, aula de teclado, aula de saxofone que ele esta fazendo, entdo ajuda
bastante, nesse sentido porque eu trabalho (Entrevista com a Ana, 2025).

O diagndstico de autismo foi recebido com dificuldade pela familia, que passou por um
processo doloroso de aceita¢do. A mae enfatizou a necessidade continua de adaptacdo e aprendizado

sobre como melhor apoiar seu filho no cotidiano. Para ela,

[...] ¢ um diagndstico que ninguém quer receber, € muito dolorido, primeiro vocé passa por
um processo de choque, vocé leva um choque térmico interno, depois vocé tem que passar
por um processo de aceitagdo e eu acho que nés ainda estamos passando por esse processo
de aceitagdo e eu particularmente ainda como mde Me sinto na obrigacdo, na necessidade
de conhecer esse universo, esse universo que é o autismo. Que eu acho que ainda tem muito
ainda que a gente explorar, conhecer. E principalmente, como lidar no dia a dia, na rotina.
E isso (Entrevista com a Ana, 2024).

Ana informou que a aceita¢do do diagndstico pelo pai é complexa, caracterizada por uma

mistura de aceitacdo e resisténcia.

Eu posso dizer que ele aceita, mas ao mesmo tempo resiste, ele tem um processo de
comportamento de resisténcia de aceitar é dificil de envolver os sentimentos entre os dois,
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existe sim a negacdo (porque eu vejo, raiva, sobrecarga comportamental que tem em como
lidar com essa situagdo). O que eu consigo perceber também diante dessa situagdo é que
ele tem uma grande dificuldade de compreender o lado do filho, o lado comportamental
(Entrevista com Ana, 2025).

O numero de pessoas com autismo continua a registar uma tendéncia ascendente, o que
significa que o numero de pais de criangas com autismo também continua a crescer (Mansur et al.,
2022). Na fase inicial ap6és a crianca ser diagnosticada como autista, a familia pode ter dificuldade
em aceitar a realidade, incluindo ambos os pais. Nas fases iniciais do diagndstico, os pais podem ficar
chocados e atribuir culpas, mas gradualmente sao capazes de construir autoaceitacdo e uma atitude
positiva. Os autores afirmam que as etapas adotadas pelos pais para alcancar a autoaceitacdo a longo
prazo podem incluir trabalhar os estagios de rejeicdo, raiva, barganha e aceitacdo. A paciéncia e a
tolerancia no processo de aceitacao contribuem muito para que os pais de criancas com autismo
possam aceitar a realidade do filho.

Os pais de criangas autistas geralmente enfrentam dificuldades com sua prépria saude
mental. Por isso, participar de terapias de aceitacdo e compromisso, desenvolvidas para pais de
criancas, jovens e adultos autistas, pode aumentar a flexibilidade psicolégica e promover a melhoria
de quadros depressivos, por exemplo, diminuindo assim o sofrimento familiar (Maughan et al., 2023).

No que diz respeito a compreensdo dairma sobre as necessidades do irmao, Ana compartilhou

gue esta compreende e contribui com os cuidados necessarios.

Bom eu ndo sei se eu colocaria dessa forma se ela compreende até porque pelo fato de ela
ter apenas 11 anos, o que eu compreendo é diferente de uma mentalidade de uma crianga
de 11 anos, eu tento explicar pra ela de certa forma que ele necessita da nossa ajuda, para
que ele consiga realizar algumas atividades que é diferente de outras ou até mesmo dela
(Entrevista com Ana, 2025).

Desta compreensdo, surge uma relacdo sauddvel entre os irmados segundo Ana.

Ela tem do perfil dela, ela é muito protetora com ele, ela é muito vigilante e depois daquele
incidente ela ficou mais ainda vigilante dos passos tudo o que ele faz o que que ele pega ela
sempre procura me comunicar o que aconteceu alguma coisa fora se esta os dois em casa
quando eu chego do trabalho ela diz “ M&e o (nome do irm&o) fez isso e isso, aconteceu isso
e isso”, entdo ela é meus olhos na minha auséncia. Eles normalmente eles costumam jogar
bola juntos, assistir filme, video game juntos, também quando vao para o parque e brincam,
eu sempre tento sempre estimular eles, a sempre brincarem juntos até os brinquedos que
eu compro pra eles eu sempre tento ver se tem como o jogo, ou o brinquedo em si tem a
possibilidade pra duas pessoas brincarem, eu sempre compro nesse sentido de estimularem
essa interagdo social entre os dois (Entrevista com Ana, 2025).

Para Ana, os momentos de maior interacao familiar sao identificados no contexto religioso
e cotidiano. Para ela, reunir a familia em atividades, passeios e refeicdes é muito importante para o

fortalecimento dos lacos familiares.
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Eu como mae de uma crianga que agora é pré adolescente autista eu tento buscar mecanismos
na igreja, em Deus, é onde existe encontros, onde a gente também é servos em ministério
infantil e de adolescente onde toda a familia ta envolvida, assim como também eu encontro
mecanismos de interacdo dentro de casa, formas de buscar lazer um exemplo eu gosto muito
de fazer as mesas postas, reunir a familia porque ali a gente ta conversando, ta olhando um
pro outro, interagindo, e fagco as mesas no jardim em casa ali ¢ um momento nosso, familia,
interagdo e também quando da pra fazer alguma viagem, assim rapida, préoximo aqui da
cidade, que a gente busca ter essas interagdes de familia e levar um pouco de alegria, mas
como o custo de vida hoje em dia td muito dificil, entdo a gente tem que buscar alternativas
do que vocé tem, dos recursos que vocé tem, outra maneira também que eu busco muito
é quando ndo ta no periodo chuvoso é sair com eles de bicicleta, fazer piquenique fora em
parque aqui na cidade, levar nas pracinhas onde tem aqueles brinquedos de parquinho
mesmo, eles jogam bola enfim, ndo importa eu ndo espero que seja so final de semana pra
fazer essas interagdes com eles apds o trabalho, final da tarde e inicio da noite eu sempre
gosto de quebrar essa rotina, saindo com eles (Entrevista com Ana, 2025).

Ana destacou que o filho atualmente participa de multiplas terapias, incluindo equoterapia
e musicoterapia, que ndo apenas o ajudam a lidar com seu estado, mas também incentivam sua

expressao criativa e participacdo social, como naigreja e em atividades culturais. A made pontuou que:

[...] uma vez por semana ele tava fazendo também com psicélogo, porém estamos sem
psicélogo 1a no posto, ela foi maravilhosa, tava ajudando bastante. E fora das terapias, ele
é muito motivado, né? Na musicoterapia, ele faz orquestra. A agenda dele é bem lotada.
Faz orquestra, na orquestra, ele esta fazendo instrumento de sopro, ele ja fez percussao
na orquestra, ja fez flauta. E também ta na Casa da Cultura, que pra mim sdo tudo terapias
(Entrevista com a Ana, 2024).

Os objetivos dos tratamentos terapéuticos precisam ser decididos com base no conhecimento
sobre a natureza do autismo. Tal como acontece com qualquer disturbio do desenvolvimento, o
primeiro objetivo deve ser promover o desenvolvimento adequado das criancas autistas, tendo
como foco o desenvolvimento intelectual, linguistico e social. Além disso, espera-se reduzir a rigidez,
eliminar comportamentos desadaptativos e aliviar o sofrimento familiar (Howlin e Rutter, 1985).

A musicoterapia, por exemplo, utiliza a musica e seus elementos para permitir a comunicacao
e a expressao, tentando assim resolver alguns dos principais problemas das pessoas com TEA.
Estudos indicam que este tipo de terapia pode ajudar criangas com TEA a melhorem suas habilidades
comunicativas (Gold et al., 2006).

Foram identificados também efeitos terapéuticos positivos para intervencdes
comportamentais, interven¢des de desenvolvimento, intervengdes comportamentais de
desenvolvimento naturalistas, intervengdes baseadas em tecnologia e terapia cognitivo-
comportamental em varios resultados infantis e familiares (Trembath et al., 2022).

Destaca-se que as tecnologias digitais podem focar nos pontos fortes e fracos deste transtorno,
pois permitem criar ambientes controlados, reduzindo a ansiedade produzida por situa¢des sociais
reais. Extensas pesquisas comprovaram a eficiéncia das tecnologias digitais como recursos de apoio

a terapia e sua aceitacdo pelos portadores de TEA e pelas pessoas que os acompanham no dia a dia.
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Embora a maioria dos estudos revele a utilidade dessas tecnologias na terapia, elas sdo genéricas para
guem sofre de TEA, o que significa que faltam recursos personalizados para atender as necessidades
de cada pessoa (Aresti-Bartolome e Garcia-Zapirain, 2014).

Em relagdo as tecnologias digitais, de acordo com Ana, o filho demonstra um grande
interesse, embora o uso excessivo do aparelho mdvel (celular) tenha sido associado ao aumento de

sua ansiedade e que precisa controlar pois ele acaba deixando até de realizar atividades fisioldgicas:

Muito, muito interesse. Se for deixar um celular na méo dele, ele ndo come, ndo bebe, ndo
faz mais as atividades fisioldgicas, até se evacua, é por isso que é perigoso deixa ele direto, eu
fico fracionando. Quando chego em casa, deixo 30 minutos, até mesmo por recomendagao
médica (Entrevista com a Ana, 2024).

Ela informou ainda que o filho:

[...] demonstra muito interesse por jogos, jogos digitais e atividades é na questdo da atividade
eu que pego no pé pra ele fazer tipo atividades de matematica, atividades que possam é
ajudar a desenvolver o cognitivo dele ele tinha um tablet e quebrou, naquele tablet eu tinha
baixado sé aplicativos que ajuda no desenvolvimento cognitivo e ele fazia assim as coisas
muito top, era muito top né o desenvolvimento (Entrevista com a Ana, 2024).

Ocorreram avangos na pesquisa sobre Tecnologias Inovadoras de Comunicacgdo (TIC) para
a educacdo de pessoas com autismo. Estas pesquisas englobam, por exemplo, o uso de aplicativos
e multimidias, realidade virtual e realidade aumentada, robos e estudos controlados randomizados
no processo de aprendizagem de criangas autistas. Isto inclui o uso de ambientes interativos
implementados em computadores e dispositivos de entrada especiais, ambientes virtuais, avatares
e jogos, bem como tele reabilitagdo (Boucenna et al., 2014).

Sistemas robdticos, como dispositivos interativos para criangas com autismo, tém sido usados
para avaliar a resposta da crianga aos comportamentos dos rob0s; provocar comportamentos que
sao desejdveis na crianga; modelar, ensinar e praticar uma habilidade; e fornecer feedback sobre
o desempenho em ambientes especificos (por exemplo, sessdes terapéuticas). Com base na sua
importancia tanto para o desenvolvimento inicial como para a construgao de rob6s autbnomos com
capacidades semelhantes as humanas, a imitacdo, a atencdo conjunta e o envolvimento interativo
sao questdes-chave no desenvolvimento de robética assistiva para o autismo e devem ser o foco de
futuras pesquisas (Boucenna et al., 2014).

Tablets, computadores e quadros brancos inteligentes sdao os dispositivos mais populares
entre criancas, pais, educadores e profissionais que acompanham as criangas com TEA, sendo que
os dispositivos tecnoldgicos mais recentes, como robds, sdo também muito utilizados quando
disponiveis. As tecnologias sdo mais comumente usadas para apoiar a aprendizagem, o envolvimento
e a comunicacdo com alunos autistas (Laurie et al., 2018).

Scarcella et al. (2023) afirmam que o uso de tecnologias, como jogos, robdtica social, realidade
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virtual e plataformas digitais, pode melhorar habilidades sociais, cognitivas e de comunicacdo em
criancgas autistas, sendo que o acompanhamento dos pais é crucial para monitorar e personalizar

essas intervencgoes.

Consideragoes finais

Este estudo demonstra o papel central das familias na trajetéria de aprendizagem de criangas
com TEA. Ao longo da investigacdo, notou-se que o envolvimento ativo dos pais é importante para
enfrentar os desafios impostos pelo TEA. A adaptacdo das praticas familiares e a integracdo de rotinas
especificas tém mostrado melhorias significativas na capacidade de aprendizagem e adaptacdo
das criancas, destacando a importancia de uma abordagem personalizada que leve em conta as
necessidades individuais de cada crianca.

Além disso, o estudo ressaltou que a colaboracgdo entre a familia e as instituicdes educacionais
criam ambientes mais fecundos para o aprendizado de criangas autistas. O apoio continuo das escolas
e a disponibilidade de recursos especializados contribuem para a inclusdo efetiva e o desenvolvimento
educacional das criangas com TEA. A pesquisa enfatiza que desenvolvimento adequado da crianga com
TEA depende de uma comunicacdo aberta e frequente entre os pais e os profissionais da educacao,
gue juntos podem criar um ambiente de aprendizado mais adaptativo e acolhedor.

E importante reconhecer também o impacto emocional e psicolégico que o cuidado de
criancas com TEA pode ter sobre os pais. O estresse parental, muitas vezes exacerbado por demandas
constantes e pela busca por intervencdes adequadas, pode ser mitigado por meio de suporte
comunitario e terapias familiares. Essas estratégias ndo sé apoiam a crianga, como também fortalecem
a saude mental dos pais, permitindo-lhes continuar a serem os pilares no processo educacional e
de desenvolvimento de seus filhos.

Para futuras pesquisas, sugere-se um olhar mais amplo sobre as varidveis que influenciam
a eficacia das interagdes familiares e escolares, incluindo estudos longitudinais que acompanhem
a progressado das criancas com TEA ao longo do tempo. Também seria benéfico expandir a amostra
para incluir a perspectiva de outros membros da familia, como irmdos, que também sdo afetados
pela dindmica familiar centrada no TEA.

Por fim, este estudo reitera a necessidade critica de recursos educacionais adaptativos,
apoio profissional e estratégias baseadas na comunidade para atender as complexas necessidades
das criancas com TEA e suas familias. Com compromisso continuo e aperfeicoamento em praticas
de inclusdo e suporte, podemos esperar melhores resultados educacionais e de desenvolvimento

para essas criangas.

12



Perspectiva de uma mae: o papel central da familia na trajetdria de aprendizagem de criangas com transtorno do espectro autista

Referéncias

ARESTI-BARTOLOME, N.; GARCIA-ZAPIRAIN, B. Technologies as Support Tools for Persons with
Autistic Spectrum Disorder: A Systematic Review. International Journal of Environmental Research
and Public Health, 11, 7767 - 7802.

BAILEY, D. et al. Family focused intervention: A functional model for planning, implementing, and
evaluating individualized family services in early intervention. Journal of the Division for Early
Childhood, v. 10, n. 1, p. 156-171, 1986.

BARDIN, L. Andlise de Contetdo. Lisboa: Edicdes 70, 2009.

BRASIL. (2015). Lei n© 13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Diario Oficial da Unido, Brasilia, DF, 7 jul.
2015. Recuperado de https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/ ato2015-2018/2015/lei/113146.htm

BOGDASHINA, O. Theory of Mind and the Triad of Perspectives on Autism and Asperger Syndrome:
A view from the bridge. Jessica Kingsley Publishers, 2005.

BORGES, B. K. A. et al. Farmacoterapia em criangas e adolescentes portadores de Transtorno
Espectro de Autismo—TEA. Revista Bionorte, v. 8, n. 2, p. 11-21, 2019.

BOUCENNA, S. et al. Interactive technologies for autistic children: A review. Cognitive Computation,
V. 6, p. 722-740, 2014.

BOYD, B. A. Examining the relationship between stress and lack of social support in mothers of
children with autism. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities, v. 17, n. 4, p. 208-215,
2002.

COLOMBI, C. et al. Case report: Preemptive intervention for an infant with early signs of autism
spectrum disorder during the first year of life. Frontiers in Psychiatry, v. 14, p. 1105253, 2023.

COHRS, A., & LESLIE, D. (2017). Depression in Parents of Children Diagnosed with Autism Spectrum
Disorder: A Claims-Based Analysis. Journal of Autism and Developmental Disorders, 47, 1416 -
1422. https://doi.org/10.1007/s10803-017-3063-y.

DALEY, T. C. From symptom recognition to diagnosis: children with autism in urban India. Social
Science & Medicine, v. 58, n. 7, p. 1323-1335, 2004.

DUDZIAK, D. Parenting the autistic child. In: Bell, E. W. (Ed.). Autism: A reference book. White Plains,
NY: Longman, 1986.

FONG, L.; WILGOSH, L.; SOBSEY, D. The experience of parenting an adolescent with autism.
International Journal of Disability, Development and Education, v. 40, n. 2, p. 105-113, 1993.

GARGIULO, R. Special Education in Contemporary Society. Belmont, CA: Thompson Learning, Inc.,
2006.

GERNSBACHER, M. A. et al. Why does joint attention look atypical in autism?. Child Development
Perspectives, v. 2, n. 1, p. 38-45, 2008.

GODOI, C. K.; BANDEIRA-DE-MELLQ, R.; SILVA, A. D. Pesquisa qualitativa em estudos organizacionais:
paradigmas, estratégias e métodos. Sao Paulo: Saraiva, 2010

GOEL, K. Motherhood and Education. Oxford Research Encyclopedia of Education. Disponivel em:
<https://oxfordre.com/education/view/10.1093/acrefore/9780190264093.001.0001/acrefore-
9780190264093-e-1606> Acesso em: 27 Mar. 2025.

GOLD, C.; WIGRAM, T.; ELEFANT, C. Music therapy for autistic spectrum disorder. The Cochrane
Database of Systematic Reviews, v. 2, p. CD004381, 2002.

HASTINGS, R. P.; JOHNSON, E. Stress in UK families conducting intensive home-based behavioural
intervention for their young child with autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, v.

13



Revista da Faculdade de Educagdo (FAED) - Vol. 41, 412503, Jan./Dez. 2025

31, p. 327-336, 2001.

HOWLIN, P.; RUTTER, M. The treatment of autistic children. Journal of Child Psychology and
Psychiatry, and Allied Disciplines, v. 26, n. 2, p. 193-214, 1985.

JAVADIAN, G. et al. Qualitativa research in entrepreneurship studies: A state-of-science. The Journal
of Entrepreneurship, v. 29, n. 2, p. 223-258, 2020.

JEBB, A.; PARRIGON, S.; WOO, S. Exploratory data analysis as a foundation of inductive research.
Human Resource Management Review, v. 27, p. 265-276, 2017.

KALBANDE, D. et al. Detecting the Attention Span of Autistic Children. In: 11th International
Conference on Emerging Trends in Engineering & Technology - Signal and Information Processing,
p. 1-5, 2023.

KUTUK, M., TUFAN, A., KILICASLAN, F., GULER, G., CELIK, F., ALTINTAS, E., GOKCEN, C., KARADAG,
M. YEKTAS C., MUTLUER T, KANDEMIR H. BUBER A. TOPAL Z. ACIKBAS u., GIRAYA &KUTUK
0. (2021) ngh Depressnon Symptoms and Burnout Levels Among Parents of Children with Autism
Spectrum Disorders: A Multi-Center, Cross-Sectional, Case—Control Study. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 51, 4086 - '4099. https: //d0| org/10.1007/s10803-021-04874-4.

LAKATOS, E. M.; MARCONI, M. A. Fundamentos de metodologia cientifica. 7. ed. Sdo Paulo: Atlas,
2010.

LAI, M.; LOMBARDO, M.; BARON-COHEN, S. Autism. The Lancet, v. 383, n. 9920, p. 896-910, 2014.

LAURIE, M.; MANCHES, A.; FLETCHER-WATSON, S. A brief report on the use of educational technology
with autistic pupils. Psychology of Education Review, v. 42, n. 2, p. 43, 2018.

MANSUR, M. et al. Self Acceptance in Parents of Children with Autism. KnE Social Sciences, v. 7, n.
8, p. 453-461, 2022.

MAUGHAN, A. et al. Parent, child, and family outcomes following Acceptance And Commitment
Therapy for parents of autistic children: A randomized controlled trial. Autism: The International
Journal of Research and Practice, v. 28, n. 2, p. 367-380, 2023.

MELLO, A. M. S. R. Autismo: Guia prdtico. 5 ed. Sao Paulo: AMA. Brasilia: CORDE, 2007.

MENEZES, N.S.; DIAS, V.B. Inclusdo e o Ensino de Ciéncias e Biologia Para Alunos com Transtorno
do Espectro Autista: Analise dos Trabalhos Publicados nos Encontros Nacionais de Biologia e de
Pesquisa em Educagcdao em Ciéncias. Revista Brasileira de Pesquisa em Educa¢Go em Ciéncias, v. 22,
p. 1-24, 2022.

SCARCELLA, I. et al. Information and communication technologies-based interventions for children
with autism spectrum conditions: a systematic review of randomized control trials from a positive
technology perspective. Frontiers in Psychiatry, v. 14, 2023.

SELIGMAN, M., DARLING, R. B. Ordinary families, special children: A systems approach to childhood
disability. Guilford Publlcatlons 3" ed., 2007.

SMITH, H. et al. Exploration of caregiver experiences of reported first signs of Autism. Child: Care,
Health and Development, v. 49, n. 5, p. 879-888, 2023.

TREMBATH, D. et al. Non-pharmacological interventions for autistic children: An umbrella review.
Autism, v. 27, p. 275-295, 2022.

WIJAYANTO, A.; NOVITASARI, K.; DEWI, A. Problems in Working Mothers in Early Children’s Care.
Edukasi, v. 16, n. 2, p. 159-165, 2022.

Recebido em 03 de abril de 2025
Aprovado em 15 de maio de 2025
Publicado em 03 de junho de 2025

14



