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Resumo:

Objetivo: compreender as percep¢des de um membro do nucleo familiar sobre as mudangas nas familias
decorrentes do diagnoéstico de Transtorno do Espectro Autista, nivel de suporte 3, em seus filhos. Método:
estudo qualitativo e transversal realizado em 2024 com mulheres de um municipio do extremo sul do Rio
Grande do Sul. Utilizou-se a andlise tematica reflexiva indutiva. Resultados: nove mulheres participaram com
filhos em diferentes ciclos. Emergiram trés temas: a) o diagndstico do filho e suas implicagées, b) mudangas
nas relagées, e c) responsabilidade centrada na figura materna. O diagndéstico constituiu um marco de
transformacdo na vida das familias, especialmente das mulheres/maes, que assumiram o papel central no
cuidado. As experiéncias maternas mostraram fragilidade no preparo dos profissionais diante das demandas
iniciais do diagnostico e do impacto nas relagdes conjugais e sociais, frequentemente marcadas pelo
afastamento de vinculos prévios e pela formagdo de novas redes de apoio entre as familias atipicas.
Conclusao: o estudo demonstra como as mudancas afetam toda a dindmica familiar, desde a busca continua
pelo desenvolvimento dos filhos até as exigéncias impostas pelos cuidados intensivos, que demandam ampla
adaptacio da rotina.

Palavras-Chave: Relacoes familiares; Transtorno do espectro autista; Maternagem.

Abstract:

Objective: to understand the perceptions of a family member regarding changes in families resulting from a
diagnosis of Autism Spectrum Disorder (Level 3 support needs) in their children. Methods: a qualitative,
cross-sectional study conducted in 2024 with women from a municipality in the far south of the state of Rio
Grande do Sul, Brazil. Inductive reflexive thematic analysis was employed. Results: nine women with children
at different developmental stages participated. Three themes emerged: a) the children's diagnosis and its
implications, b) changes in relationships, and c) responsibility centered on the mother. The diagnosis marked a
turning point in the families' lives, particularly for the women/mothers, who assumed the central caregiving
role. Maternal experiences revealed a lack of professional preparedness regarding the initial demands of the
diagnosis and its impact on marital and social relationships; these relationships were often characterized by
the severing of previous ties and the formation of new support networks among families of atypical children.
Conclusion: the study demonstrates how these changes affect the entire family dynamic, ranging from the
continuous pursuit of the children's development to the demands imposed by intensive care, which require
significant adjustments to daily routines.

Keywords: Family relations; Autism spectrum disorder; Mothering.

Resumen:

Objetivo: comprender las percepciones de un miembro del ntcleo familiar sobre los cambios en las familias
derivados del diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista, nivel de apoyo 3, en sus hijos. Método: estudio
cualitativo y transversal realizado en 2024 con mujeres de un municipio del extremo sur de Rio Grande do
Sul. Se utiliz6 el analisis tematico reflexivo inductivo. Resultados: participaron nueve mujeres con hijos en
diferentes etapas del desarrollo. Emergieron tres temas: a) el diagndstico del hijo y sus implicaciones, b)
cambios en las relaciones, y ) responsabilidad centrada en la figura materna. El diagnéstico constituy6 un hito
de transformacion en la vida de las familias, especialmente de las mujeres/madres, quienes asumieron el
papel central en el cuidado. Las experiencias maternas mostraron deficiencias en la preparaciéon de los
profesionales ante las demandas iniciales asociadas al diagndstico y su impacto en las relaciones conyugales
y sociales, frecuentemente marcadas por el distanciamiento de vinculos previos y la formacién de nuevas
redes de apoyo entre las familias atipicas. Conclusion: el estudio demuestra como los cambios afectan toda
la dindmica familiar, desde la busqueda continua del desarrollo de los hijos hasta las exigencias impuestas
por los cuidados intensivos, que requieren una amplia adaptacién de la rutina.

Palabras clave: Relaciones familiares; Trastorno del espectro autista; Maternaje.
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INTRODUCAO
a perspectiva sistémica, a familia é compreendida como um sistema dinamico, em

constante transformacao, vivenciando eventos como o nascimento e crescimento de

seus membros. A partir desse desenvolvimento individual e familiar, denominado ci-
clo vital, compreende-se como as familias se organizam e enfrentam os desafios e transicoes
nas diferentes etapas da vidal. Assim, as mudangas que emergem ao longo desse percurso po-
dem desencadear reagdes em todo o sistema familiar e em seus membros individualmente, pro-
duzindo impactos duradouros?2-3.

Tais transformacdes decorrem de eventos que afetam mutuamente os membros da fa-
milia e podem ser compreendidas a partir de dois eixos: o eixo vertical, que compreende os
padrdes transgeracionais (como expectativas, crencas e rotulos familiares, transmitidos entre
geracdes); e o eixo horizontal, que contempla os estressores vivenciados ao longo do tempo™.
Esses estressores horizontais podem ser previsiveis, como a saida dos filhos de casa, ou impre-
visiveis, como o diagndstico de um transtorno do neurodesenvolvimento. Quando um estressor
horizontal imprevisivel surge, ele exige novas formas de organizacao e adaptacao de todos os
membros da familia, desafiando a identidade, o funcionamento e a estrutura familiar®.

0 Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condicao do neurodesenvolvimento ca-
racterizada por prejuizos persistentes na comunica¢do e na interagdo social, além de padroes
restritos e repetitivos de comportamentos, interesses ou atividades. Suas principais caracteris-
ticas costumam estar presentes desde o periodo inicial do desenvolvimento, embora possam
nao se manifestar plenamente ou ndo serem percebidas até que as demandas sociais excedam
as capacidades do individuo®. Nesse contexto, o diagnéstico pode se configurar como um evento
critico no ciclo vital familiar, sobretudo em casos que demandam maior suporte, exigindo cui-
dados intensivos e continuos desde os primeiros anos de vida®.

A chegada dessa nova realidade frequentemente desperta nos pais e cuidadores um tur-
bilhao emocional, marcado por sentimento de frustracdo, medo, culpa e incerteza, que é agra-
vado por barreiras estruturais, como a falta de preparo profissional no contato inicial, os custos
elevados e a escassez de servicos especializados em regides periféricas’ 8. Essa jornada pro-
longada e desassistida ndo apenas atrasa o diagndstico e a intervencao precoce, como gera im-
pactos cumulativos na satide mental da familia e fragiliza seus recursos de enfrentamento®.

Como consequéncia, os pais e cuidadores frequentemente precisam reavaliar seus pa-
péis dentro da dinamica familiar, gerando tensdes entre o manejo financeiro e a sobrecarga de

cuidados®®. Destaca-se, nesse cendrio, a centralizacio do cuidado em um tinico membro, quase
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sempre a mde, que passa a atuar simultaneamente como principal fonte de afeto e de organiza-
¢do familiar e terapéutica®.

A chegada do diagnéstico ndo marca apenas o inicio de um processo terapéutico, mas
inaugura uma série de mudancas profundas e duradouras na rotina, nas relagdes afetivas e na
organizacio do ambiente doméstico?. Ainda sdo poucos os estudos que abordam de forma
aprofundada como as dindmicas conjugais, parentais e de rede de apoio se reconfiguram, so-
bretudo quando o cuidado recai quase exclusivamente sobre um dos cuidadores. Assim, este
estudo tem como objetivo compreender as percep¢des de um membro do nucleo familiar sobre
as mudangas nas familias decorrentes do diagndstico de Transtorno do Espectro Autista, nivel

de suporte 3, em seus filhos.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo transversal. A abordagem qualitativa permite a
investigacdo de aspectos subjetivos e perceptuais dos fendomenos dentro de determinado tempo
e espaco’>.

Foram entrevistadas mulheres de um municipio do extremo sul do Rio Grande do Sul,
convidadas através de redes sociais (Instagram e Facebook). Inicialmente, foi realizado o con-
tato com uma breve apresentacdo e explicacdo das caracteristicas e propostas do estudo. Foi
critério de inclusao: serem pais ou cuidadores que residissem ou ja tivessem residido com o
familiar com TEA. Por sua vez, os critérios de exclusao adotados foram: o filho ndo possuir laudo
diagnostico e/ou membros familiares que nao fossem os responsaveis principais.

Apés o convite, as participantes receberam o Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido (TCLE), contendo informagdes sobre a participagdo voluntaria, que foi assinado ap6s o es-
clarecimento de todas as davidas. Em seguida, as entrevistas foram agendadas conforme a dis-
ponibilidade das familias, em local seguro e privativo. Os filhos, quando necessario, receberam
suporte das assistentes de pesquisa para que a entrevista fosse conduzida com o minimo de
interferéncia possivel.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de agosto e outubro de 2024 presencialmente,
por meio de entrevistas semiestruturadas (com durac¢do de 45 a 142 minutos). O instrumento
utilizado foi elaborado e revisado pela equipe de pesquisa, sendo previamente submetido a uma
entrevista piloto para ajuste e refinamento metodolégico.

As entrevistas iniciaram com a coleta de dados sociodemograficos e de saude, visando
reduzir a ansiedade e estabelecer o rapport necessario. Posteriormente, temas como diagnos-

tico, relacoes familiares, anseios/expectativas e redes de apoio foram explorados por meio de
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perguntas abertas. Os dudios das entrevistas foram gravados e as entrevistas foram transcritas
na integra. As gravagdes foram utilizadas apenas para a pesquisa, sendo posteriormente exclu-
idas dos computadores e servidores pela qual foram originalmente armazenadas.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa parecer n? 6.887.926, aten-
dendo as orientacdes da Resolugdo 510/2016 do Conselho Nacional de Satide**. Para preservar
o sigilo, utilizam-se pseudénimos no presente estudo alusivos aos primeiros nomes de autores
e autoras que carregam uma jornada de estudos e de referéncia na Terapia Familiar Sistémica.

Para compreender as percepgdes das participantes, foi realizada Andlise Tematica
Reflexiva (ATR) indutiva, de acordo com as etapas propostas por Braun e Clarke®: (1)
familiarizacdo com os dados; (2) codificacdo inicial; (3) busca por temas; (4) revisdo e
aprimoramento dos temas; (5) definicdo e nomeacdo dos temas finais; e (6) produgdo do
relatério.

Considerando que o presente estudo tem como base a analise indutiva, a codificacao dos
dados e a categorizacdo dos temas foram levantadas a partir das falas das participantes. A ATR
favoreceu a colaboracdo entre pesquisadores e o engajamento reflexivo com os dados,

possibilitando a discussio acerca do fendmeno estudado em profundidade®®.

RESULTADOS

Selecionou-se trés familias com filhos pequenos, trés com filhos adolescentes e trés com
filhos adultos, todos com diagndstico de TEA e representadas por mulheres. As nove mulheres,
tinham entre 35 e 71 anos. Os filhos tinham entre 3 e 46 anos. O diagndstico de 7 deles foi rea-
lizado antes dos 3 anos, enquanto um foi diagnosticado aos 3 anos e 3 meses e outro somente

aos 9 anos (Quadro 1).

Quadro 1. Caracteristicas sociodemograficas das maes e seus filhos com TEA. Rio Grande do

Sul, 2024.

Participant¢ Idade | Raca/Cor | Escolaridade Configuracao Familiar Ic((l)?r:iﬁ‘ng filho Idade do diagnésticc
Maria 38 Branca Médio Completo Solteira, 1 filha 3 1 ano e 7 meses
Mathilde 36 Parda Superior Completo Solteira, 1 filha 5 2 anos

Monica 35 Branca Superior Completo ;J?illi%EStavel’ 8 1 ano e 11 meses
Betty 48 Branca Superior Completo Casada, 1 filho 14 2 anos e 6 meses
Paula 38 Branca Superior Completo I;/Iglr};;locsom companheiro, 17 2 anos e 4 meses
Vera 50 Branca Superior Completo Casada, 1 filho 19 3 anos e 3 meses
Solange 58 Preta Superior Completo Casada, 3 filhos 32 2 anos

Patricia 55 Branca Fundamental Incompletf Namorando, 2 filhos 34 9 anos

Virginia 71 Branca Fundamental Completo| Casada, 4 filhos 46 1 ano e 6 meses
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Com base nas falas das participantes foram construidos trés temas. O primeiro tema foi
O diagnédstico do filho e suas implicagdes, que incluem dois subtemas: A percepgdo dos membros
da familia acerca das primeiras caracteristicas neurodivergentes e A chegada do diagndstico e a
falta de preparo profissional. O segundo tema foi Mudangas nas relagées, que considerou trés
subtemas: As adaptagées na dindmica/rotina familiar; A configuragcdo do casal e O apoio da
familia extensa/amigos e suporte da comunidade atipica. Por sua vez, o terceiro tema se intitulou
A responsabilidade centrada na figura materna, incluindo dois subtemas: A auséncia de
envolvimento paternal e a sobrecarga materna e O significado do autismo e a vivéncia da

maternidade atipica.

0 diagnéstico do filho e suas implica¢cdes

As trajetorias das nove participantes revelam percep¢des que vao do surgimento dos
sinais iniciais a confirmacao de TEA. Os depoimentos revelam as incertezas e comparacgdes, 0
impacto do diagndstico, que transita entre o alivio e a angustia, e a recorrente falta de preparo
dos profissionais de saude para acolher e orientar as familias nesse processo. Esses subtemas
se entrelacam para mostrar que o processo diagnostico é mais do que um simples ato clinico: é

um ponto de inflexdo que redefine prioridades pessoais e familiares.

- Percepcdo dos membros da familia acerca das primeiras caracteristicas
neurodivergentes

A identificacdo das primeiras caracteristicas neurodivergentes foi marcada por
comparagoes com o desenvolvimento de outras criancas, alertas de terceiros e pela percepcao
materna. Para algumas participantes, a percep¢do surgiu ao notar diferengas no
comportamento esperado para a primeira infancia. Virginia relatou que observava o filho em

relacdo aos mais velhos, embora tenha sido desvalidada por pessoas proximas:

Fiquei tdo angustiada [...] achei tdo, tdo estranho, como é que ele ndo chora? Se acorda a crianga, acorda e chora, né?

[...] Ndo tem nada, é coisa da tua cabega.

Da mesma forma, Solange demonstrou preocupacdo ao perceber algo diferente do que

conhecia e entendia sobre a maternidade:

Era nitido que aquele bebé era diferente, chorava o tempo inteiro, ndo dormia, s6 acalmava mamando. Entdo era uma

rotina insana, assim, um bebé que ndo te largava vinte e quatro horas.

Outras maes relataram nao perceberem diferencas que fugissem de suas dinamicas de
cuidado, sendo alertadas por membros da familia ou instituicdes, como a escola. No caso,

Monica relatou ndo perceber nada que fugisse do esperado, recebendo a sinaliza¢cdo do esposo:
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Quem trouxe o diagndstico na verdade foi o pai do Moises, o Gregory. Mas ai o Gregory, por conviver muito com

criangas |[...] ele comegou a me trazer algumas coisas: Olha, quando eu chego em casa, o Moises ndo, ndo me olha.

Por outro lado, Betty, de 48 anos, percebia algumas caracteristicas do filho relacionadas
a organizacdo, mas o alerta partiu da escolinha, relatando o que a professora e a psicopedagoga

disseram:
O Murray ndo brinca com as outras criancas; o Murray se isola.

- A chegada do diagnéstico e a falta de preparo profissional
A busca por respostas clinicas frequentemente confrontou as familias com a
minimizagdo de suas queixas e com o despreparo dos profissionais de satde. Paula relatou uma

consulta na qual precisou intervir diante do desconhecimento do médico:

Doutor, é autismo? Af ele ficou pensando, pegou o telefone |[...] ligou pra alguém e disse, ‘Me diz uma coisa, se eu fizer
uma ressondncia magnética, eu vou saber que a crianga tem autismo? Eu peguei o telefone da mdo dele, botei no

gancho [...] falei: ‘Doutor, ndo hd exame no mundo que diga se meu filho é autista ou ndo, e isso eu sabia.

Da mesma forma, Patricia também vivenciou a desconsideragdo de seus alertas sob a
justificativa de que o atraso no desenvolvimento decorria da prematuridade do filho. A
investigacdo do TEA s6 teve inicio apds a intervengdo de outro profissional em uma consulta de

plantdo:
Os médicos dizem que ndo, que é normal, porque ele é prematuro.

0 sentimento dessas familias oscilou entre o estranhamento diante das interagdes de
seus filhos e o questionamento de si mesmas, como se sua percepc¢ao fosse equivocada ou fruto
de uma preocupacgdo sem fundamentos, particularmente diante das frequentes negativas por
profissionais da area da sadde quanto aos resultados clinicos, bem como pela auséncia de
acolhimento. Vera contou o sentimento que vivenciou com o fechamento do diagnéstico de seu

filho:

E do luto d luta rapidinho. Tu vai, corre atrds de terapia, de tratamento, de ver o que é melhor para o teu filho [...]

todo mundo fala: ‘O luto passa’ O luto ndo passa.

De forma semelhante, Maria retratou o impacto inicial diante do desconhecimento da

condicao:

Um susto, porque eu ndo conhecia, né? [..] O que vai acontecer com a minha filha? [..] A gente td sempre lutando,

sempre se empenhando.
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Mudangas nas relagées

O diagndstico de TEA com necessidade de suporte substancial exigiu reconfiguragdes
nas rotinas domésticas, na vida profissional, nas relacdes conjugais e nas redes de apoio social

e comunitario das participantes. Com isso, as maes compartilharam as mudancas nas relagoes.

- Adaptagées na dindmica/rotina familiar
As adaptagdes na rotina passaram a demandar transformacdes fisicas no lar e alteracées
na vida laboral das maes. Monica compartilhou as intervenc¢des estruturais necessarias em sua

residéncia devido as especificidades do filho:

Ele nédo consegue ficar, permanecer na escola. E a gente teve que fazer adaptagées na casa, no quarto [...]. Entdo, a

gente acabou tendo que construir [...] uma nova casa.

A dedicagdo integral aos cuidados do filho também levou ao afastamento do mercado de
trabalho. Patricia precisou interromper sua trajetéria profissional devido ao aumento das

demandas de comportamento do filho:
O Michael ficou muito agressivo [...] a parte dos surtos, do bater [..] af eu fui obrigada a parar de trabalhar fora.

De forma semelhante, Mathilde também retratou as limitacdes impostas a sua vida

profissional:
Eu sé trabalhava, e agora eu ndo consigo trabalhar tanto porque tenho ela.

Ademais, o envelhecimento simultineo das maes e dos filhos trouxe novos contornos ao

cansa¢o acumulado, como destacou Vera:

Tem toda uma organizagdo com David [...] A gente fica mais cansada, né? Até porque a gente td mais velho [...]. Ndo é

s0 o autismo que chegou; a idade vai chegando.

- A Configuragdo do casal

Os papéis parentais sdo construidos, em sua esséncia, com a chegada de um novo
membro, o que gera mudangas no subsistema conjugal. As exigéncias de cuidados intensivos
refletiram-se diretamente nas relacdes conjugais, resultando em distanciamento afetivo,

sobrecarga e conflitos. Virginia apontou a mudanga de prioridades em seu casamento:

Meu marido nunca entendeu isso. Eu vou ficar em segundo plano, ele vai ficar em segundo plano. [O filho é] prioridade,

pra tudo, satide, educagdo.

A sobrecarga associada a dependéncia financeira e a conflitos na relacdo foi relatada por

Solange:
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Ainda tinha que administrar isso [trai¢des conjugais], o que era muito sofrido. E eu ndo tinha saida [...] O que eu ia

fazer sozinha, sem condigdes de trabalhar? Era uma tortura psicoldgica.
Ja para Patricia, as exigéncias diarias dificultam a manutencado do vinculo afetivo atual:

0 meu relacionamento td assim, por um fio ... Por causa do meu filho, por causa das minhas dificuldades. Porque eu

ndo consigo [...]. A gente ndo consegue sair, a gente ndo consegue ter o tempo da gente.

Em alguns casos, o desgaste culminou na separacao conjugal, como compartilhado por

Paula:

A gente jd tava brigando um pouco, jd tava desgastada a nossa relagdo, porque eu me tornei s6 a mde do Carl nessa

relagdo.

Em contrapartida, Ménica relatou que a necessidade de reorganizacdo do cuidado

reaproximou o ex-casal apds um periodo de regressao do filho:

Moises comegou a regredir muito, teve muitas crises, e ai eu peguei e disse [para o conjuge] ‘Olha, eu preciso de ti’ e

com isso houve a necessidade e o interesse do retorno conjugal.

- 0 Apoio da familia extensa/amigos e suporte da comunidade atipica

Em meio a tantas transformacgdes, as redes de apoio e a extensdo do cuidado tornam-se
fundamentais para as maes de filhos atipicos com nivel de suporte necessario mais elevado. No
entanto, apresentaram comportamentos heterogéneos, variando entre a ndo aceitacao do

diagnostico e o auxilio pontual. Betty relatou a rejeicao por parte de sua mae:
A mde ndo aceita [...]. Jd ouvi falas dela: ‘Nossa, esse menino ainda vai te matar, né?’,

Em oposicdo, Maria identificou na figura materna sua principal ajuda, ainda que em uma

relagdo complexa:

Minha mde e eu, a gente tem uma relagdo meio assim, né? Mas, é a tinica que me ajuda. O que ela quer, o que ela pode,

o que ela acha. Mas, ela me ajuda, né?.

O distanciamento de familiares e amigos também se manifestou pela exclusdo em

eventos e pelo afastamento gradual. Paula destacou a auséncia de convites para o filho:

Minha mde tem cinco netos, o Carl é o tinico homem [...]. A festa do pijama, o Carl nunca foi convidado [...]. Nunca é

incluido.
Ja Virginia mencionou o afastamento prolongado dos padrinhos do filho:

Jay td com quarenta e seis anos [..]. Acho que, bem, uns quarenta anos que eles ndo procuraram mais. Claro, se

esqueceram, né?.

Solange refletiu sobre a mudancga em seu circulo social prévio ao diagndstico:
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Tudo é luta, né? Por escola, atendimento de qualidade, por tudo [..]. As amizades que tu tem antes, a vida que tu tem

antes, parece que [...]. Nem é tua mais.

Diante desses afastamentos, o convivio com a "comunidade atipica" emergiu como fonte
de acolhimento, orientacao pratica e auxilio financeiro muatuo. Maria destacou a troca de

informacgdes entre maes:

‘Ah, meu filho, ganha isso’ [as maes compartilham no grupo]. E assim que a gente pega as informagées.
Patricia enfatizou o suporte financeiro colaborativo:

‘Ndo tenho grana’, ‘ndo tenho remédio’ [...] ‘ndo tenho dinheiro da consulta’. Uma dd 20 [reais), outra dd 10.
Ja Mathilde refor¢ou a importancia desses espagos de acolhimento interpessoal:

As mdes atipicas sdo todas sobrecarregadas, entdo normalmente tem grupos em que se desabafa ou se pede socorro.

Uma ajuda a outra.

Responsabilidade centrada na figura materna
Os relatos evidenciam a centralizacdo do cuidado e da organizagdo da rotina na figura

materna, frequentemente acompanhada do afastamento ou do menor envolvimento paterno:

- Auséncia de envolvimento paternal e sobrecarga materna

O papel do cuidado é atravessado por determinantes sociais e de género, que muitas
vezes destinam as mulheres, especialmente as mades, a responsabilidade central pela
manutencdo e organizacdo das atividades que envolvam os filhos. A sobrecarga fisica e

emocional decorrente do cuidado isolado foi expressa por Monica em sua rotina didria:

Eu fico assim [...]. Fico muito general [autoritaria] [...]. Isso pra mim é um pouco dificil também, eu acabo vendo que

eu fico um pouco sozinha.
Paula descreveu a oscilacao de sentimentos vivenciada no cotidiano maternal:

A maternidade atipica, ela é desgastante. Um dia de cada vez [...] tem dias que a gente leva tdo no automadtico |...]

leva de forma leve. Mas tem dias que ela [maternidade atipica] te judia.

0 sentimento de anulagdo pessoal e a constante sensacao de falha foram apontados por

Patricia e Mathilde, respectivamente:
Eu anulei a minha vida por causa do meu filho, né?. (Patricia)

Alguma coisa sempre falha, ou é a tua alimentagdo, ou é a tua cabega, ou é teu corpo, ou é tua casa, ou € a crianga.

(Mathilde)
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Quanto a figura paterna, os depoimentos revelaram auséncia fisica, desvinculacdo das
responsabilidades e responsabilizacdo da mae pelo diagnéstico. Maria relatou o afastamento

do genitor da filha:
O pai dela vai ld de vez em quando [...]. S6 para incomodar [...]. Eu ndo coloco ele como ‘fazer parte’.
Ja Mathilde compartilhou a reagdo da familia paterna ao diagnostico:

O pai ndo ficou, né? Quando falei do diagndstico [...]. Pra ele, pra mde dele, pra vo, eles disseram que eu queria que

ela fosse autista.
Betty ressaltou as diferencas na assimilacdo do diagndéstico entre mae e pai:

Até hoje ele ndo aceita [o diagnéstico do filho] [...]. Eu acho que, enquanto homem [...]. Tu tens uma outra visdo. Mde,

a gente aceita tudo.

Virginia mencionou a falta de confianga na capacidade de manejo do marido frente as

crises do filho:

Ele ndo tem paciéncia, ele ndo vai entender [..]. De certa forma eu protegia, ele ndo ia saber lidar [...]. Eu confiava

muito mais nas minhas filhas, do que nele.

Por outro lado, Ménica relatou ter reivindicado ativamente a partilha das tarefas com o

parceiro:

Tu precisa dividir comigo. Eu ndo to mais aguentando, eu to sucumbindo. E hoje eu consigo jd ter uma pessoa que

divide comigo a responsabilidade.

- O significado do autismo e a vivéncia da maternidade atipica
A vivéncia da maternidade atipica abrange forte vinculo afetivo com os filhos,
acompanhado pelo desgaste gerado pelas barreiras sociais e pela escassez de suporte

institucional. Maria expressou o sofrimento diante das limita¢cdes da filha:

Desculpa, eu ndo suporto autismo, porque doi, é dificil. Eu ndo vejo minha filha feliz, sorrir, falar, gritar. Entdo,

autismo me lembra [...] a dor de ndo ver minha filha feliz.
Paula relatou o afeto pelo filho associado ao desgaste provocado pela falta de autonomia:

Eu amo meu filho e meu filho seria exatamente isso que ele é [...] com ou sem autismo. Ele é carinhoso, ele respeita
[...]- Talvez ele tivesse uma autonomia maior sem o diagndstico [...]. Sim, o autismo faz parte dele, mas continuo [...]

odiando o autismo [...]. Me traz um desgaste essa falta de autonomia.

A percepcao do diagndstico como sindnimo de luta por direitos e servicos foi destacada

por Paula e Mathilde:
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Eu até esquego que meu filho é autista, eu s6 lembro quando eu to aqui [...] em alguma terapia |[...] lutando por

politicas ptblicas. (Paula)

O autismo ndo é dificil, a sociedade em que a gente vive que é. Porque ndo tem nenhum suporte [...]. Se tivesse suporte,

o autismo ndo seria problema. (Mathilde)

As participantes Betty e Monica enfatizaram a necessidade de reconhecimento do

individuo e de garantia de direitos sociais:

Se tu td falando de autismo, tu td falando de uma pessoa deficiente |[...] td falando de um ser humano [...]. Acho que

tem muito a melhorar, exatamente essas politicas ptblicas. (Betty)

Eu vejo o autismo [...] no plural: do direito de pertencer, existir [...] ser respeitado [...] poder td ocupando espagos
[...] ter liberdade pra ser quem é [ ...] ter os nossos direitos também assegurados. Que eu possa sempre [ ...] ser também

a voz dele, quando preciso for. (Monica)

DISCUSSAO

Os achados deste estudo mostraram que o diagnéstico representou um marco de
transformacao profunda na vida das familias, especialmente das mulheres, que assumiram
papel central no cuidado. As experiéncias maternas revelaram a recorrente auséncia de preparo
dos profissionais de saude para reconhecer e acolher as demandas iniciais, contribuindo para
atrasos no diagndstico e sentimentos de invalidagao.

As mudancas nas relagdes familiares, conjugais e sociais demonstraram uma
reconfiguracdo das redes de apoio, frequentemente marcada pelo afastamento de vinculos
prévios e pela construgdo de novas conexdes com outras familias atipicas. A centralidade da
maternidade no cuidado cotidiano revelou uma sobrecarga fisica, emocional e subjetiva,
atravessada por renuncias pessoais, solidao e sentimentos ambivalentes.

Na perspectiva sistémica, compreende-se que a chegada do diagndstico pode se
constituir como um estressor horizontal imprevisivel, capaz de desestabilizar o equilibrio do
sistema e exigir reorganizac¢des continuas em seus membros ao longo do ciclo vital*~**°, Neste
estudo, o estressor deu-se a partir da ruptura das expectativas idealizadas de desenvolvimento,
manifestada na observacdo de comportamentos atipicos e nas comparagdes com 0s pares.
Contudo, os dados também demonstraram que a percep¢do materna e os alertas iniciais
frequentemente enfrentaram barreiras de validagdo, tanto no meio familiar quanto nas
institui¢cdes de satude e educagio.

Um trabalho sinaliza caréncia de conhecimento especifico sobre o espectro, o que pode
levar a avaliagées inadequadas, erros diagndsticos e prejuizos neurodesenvolvimentais de

longo prazo®. Os dados obtidos corroboram essa perspectiva e avancam ao evidenciar o custo
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emocional dessa trajetdria: o despreparo e a postura de profissionais em consultas iniciais
geraram sentimentos de invalida¢do, incerteza e solidao nas participantes. Assim, como
apontam estudos anteriores, a fragilidade no amparo técnico e institucional atua como um fator
maximizador de sofrimento psiquico para os cuidadores®16-17, transformando o que deveria ser
um momento de orientacdo e acolhimento em uma fonte adicional de estresse e sobrecarga.

A chegada do diagndstico, portanto, implica transformagdes profundas que extrapolam
o ambiente clinico, demandando rearranjos na rotina doméstica, financeira e laboral das
familias. Neste estudo, a totalidade dos relatos evidenciou que essa reorganizacdo recaiu de
forma assimétrica sobre a figura materna. Ao reavaliarem seus papéis, as participantes
relataram a renuncia de suas trajetdrias profissionais, estudos e momentos de lazer para
atender as exigéncias de cuidado continuo e intensivo dos filhos. Estudos apontaram a
descontinuidade da carreira profissional como uma marca recorrente na vida das maes de
criangas com TEA, em contraste com a manutencado da rotina laboral observada entre pais com
filhos de desenvolvimento tipicoll.1218,

A centralizacdo do cuidado na figura materna nao decorre de escolha individual, mas de
determinantes sociais e de género enraizados, nos quais a mae é investida da expectativa de ser
a principal articuladora e gestora terapéutica, afetiva e doméstica®®. Isto ndo ocorre apenas em
familias com filhos atipicos, mas remonta a histérica divisdo sexual do trabalho, que postulou
as mulheres no papel de cuidadoras, enquanto aos homens foi atribuido o papel de
provedores?°.

A sobrecarga materna também foi marcadamente agravada pela auséncia ou baixo
envolvimento da figura paterna. Esse desequilibrio na divisdo das tarefas parentais traduziu-se
em distanciamento afetivo, tensdes, rupturas e, em alguns casos, a dissolucdo do vinculo
conjugal. A transicdo para o papel da parentalidade pode provocar conflitos conjugais quando
nio ocorre de forma compartilhada®, particularmente no contexto de familias atipicas, em que
o diagnostico frequentemente altera a dindmica conjugal, exigindo novos arranjos de cuidado
e, em muitos casos, sobrecarregando um dos parceiros?*. Nesse cendrio, o cuidado cotidiano é,
majoritariamente, responsabilidade das mulheres, intensificando sentimentos de solidao e
exaustdo’?.

A chegada do diagnostico reverberou nas redes de apoio extensas e nos relacionamentos
sociais prévios da familia. As participantes relataram o afastamento gradual de familiares e
amigos, pela ndo aceitacdo do diagnéstico e pela exclusdao dos filhos em eventos coletivos.
Muitas vezes, a rede de apoio esteve presente apenas de maneira pontual, sem oferecer suporte

emocional efetivo. Nessas situacdes, segundo a perspectiva sistémica, quando as redes externas
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falham em oferecer suporte emocional e pratico, o sistema tende a se fechar em uma dinamica
autossuficiente e protetiva, o que pode intensificar experiéncias de isolamento, inclusive em
algumas familias neurodivergentes®?.

Em contraposicao ao esvaziamento das redes tradicionais, este estudo revelou a
emergéncia da "comunidade atipica" como um fator fundamental de protecao. O engajamento
em grupos e associacdes formados por outras maes na mesma condi¢do, também evidenciado
em outro estudo brasileiro®?, criou espacos de escuta, troca de informagdes e fortalecimento
emocional. Esses vinculos ndo apenas forneceram suporte pratico, mas também contribuiram
para a reconstrucdo da identidade materna e para o sentimento de pertencimento.

A andlise dos relatos permitiu compreender a urgéncia na escuta, enfatizada por todas
as participantes do estudo, que compartilharam raras oportunidades para expressar suas dores
e o desejo de colaborar ativamente na luta por direitos e no fortalecimento das redes de apoio.
Ao compartilharem o significado do autismo em suas vidas, as participantes enfatizaram o
desejo de serem vistas, ouvidas e respeitadas em suas especificidades, reivindicando o direito
de pertencer aos espacos sociais com dignidade e reconhecimento.

Essa luta vai além do cuidado com os filhos; ela contempla também a visibilidade das
maes e de outras mulheres e suas histérias, promovendo um olhar mais sensivel para todo o
sistema familiar. Frente a todos os desafios, as mulheres foram capazes de construir estratégias
de enfrentamento e redes de solidariedade que permitiram ressignificar o cuidado e a vivéncia

da maternidade atipica.

CONCLUSAO

Diante do diagnoéstico de TEA, ocorreu uma série de mudancas profundas e duradouras
no sistema familiar, que se manifestou desde a rotina didria até as relacdes conjugais e sociais.
A centralidade materna nas narrativas indica a responsabilidade das mulheres no
enfrentamento das exigéncias praticas, afetivas e subjetivas que acompanham o cuidado
continuo.

As experiéncias maternas revelaram a recorrente auséncia de preparo dos profissionais
de saude para reconhecer e acolher as demandas iniciais, contribuindo para atrasos no
diagnostico e sentimentos de invalidacdo. Houve mudancas nas relagdes familiares, conjugais e
sociais marcadas pelo afastamento de vinculos anteriores e pela construcdo de novas conexdes
sociais, especialmente com outras familias atipicas.

Enfatiza-se o recorte de género presente no estudo como possivel limitacao, pois, apesar

da divulgacdo da pesquisa ter sido feita de maneira ampla, todas as participantes foram
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mulheres. Este recorte deve ser considerado ao analisar as mudangas familiares diante do
diagnédstico de TEA, tendo em vista que os achados apontaram a centralidade do papel materno
nas familias atipicas. A auséncia masculina reflete, de forma significativa, o lugar secundario
que muitos pais ainda ocupam nas responsabilidades de cuidado em contextos de
parentalidade, conforme apontado pelas proéprias participantes.

A andlise detalhada realizada neste estudo permitiu explorar em profundidade as
mudancas familiares diante do diagndstico, destaca-se a necessidade de investiga¢des futuras
que explorem também as experiéncias e implicacdes subjetivas vividas pelos pais. Este olhar
ampliado permite explorar a corresponsabilidade parental e as dindmicas de género no cuidado
de criangas, adolescentes e adultos com TEA.

Esta pesquisa oferece subsidios relevantes para a formulagdo de estratégias de suporte
mais sensiveis as realidades das familias atipicas. Ao evidenciar as sobrecargas, os rearranjos
relacionais e a reconstrucao das redes de apoio a partir da maternidade atipica, os achados
apontam para a urgéncia de politicas publicas intersetoriais que favorecam a
corresponsabilizacdo do cuidado, o acesso qualificado a servicos e o fortalecimento das redes

de acolhimento.
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