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RESUMO

Com o objetivo de analisar as experiéncias de maes
de pessoas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) em relacdo as praticas de cuidado ofereci-
das pelos servigos de atengdo secundaria do Siste-
ma Unico de Satde (SUS), com foco na promocao
da satude e bem-estar dessas mdes no contexto de
Natal/RN, este estudo do tipo qualitativo contou
com a participagdo de quinze mdes de pessoas
com TEA e que foi autorizado pelo comité de ética
do Hospital Universitario Onofre Lopes de parecer
6.466.061. Os resultados revelaram uma gama de
experiéncias enfrentadas pelas familias desde o
primeiro contato com as institui¢des de salde, até
a caréncia de treinamentos, capacitagdes e prati-
cas de bem-estar. Embora algumas maes tenham
mencionado a existéncia dessas iniciativas, sua
frequéncia e divulgacdo foram consideradas insa-
tisfatérias. Assim, podemos concluir que, o estudo
destaca a urgéncia de oferecer atividades de bem-
-estar e aprimorar a comunicagdo e acessibilidade
desses eventos, a fim de proporcionar um suporte
mais abrangente e eficaz para as familias de pes-
soas com TEA, contribuindo para uma melhor qua-
lidade de vida e satde mental desses cuidadores.

PALAVRAS-CHAVE

Acolhimento. Sistema Unico de Sadde. Transtorno
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ABSTRACT

With the objective of analyzing the experiences of mothers of people with Autism Spectrum Disorder
(ASD) regarding the care practices provided by the secondary care services of the Unified Health
System (SUS), focusing on promoting the health and well-being of these mothers in the context of
Natal/RN, this study by the qualitative type involved the participation of fifteen mothers of people
with ASD and was authorized by the ethics committee of the Onofre Lopes University Hospital under
opinion 6.466.061. The results revealed a range of experiences faced by families, from their first con-
tact with health institutions, to the lack of training, qualifications and well-being practices. Although
some mothers mentioned the existence of these initiatives, their frequency and dissemination were
considered unsatisfactory. Thus, we can conclude that the study highlights the urgency of offering
well-being activities and improving communication and accessibility of these events, in order to pro-
vide more comprehensive and effective support for families of people with ASD, contributing to better
quality life and mental health of these caregivers.
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RESUMEN

Con el objetivo de analizar las experiencias de madres de personas con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) en relacién con las practicas de cuidado ofrecidas por los servicios de atencién secundaria del
Sistema Unico de Salud (SUS), con un enfoque en la promocién de la salud y el bienestar de estas
madres en el contexto de Natal/RN. Este estudio de tipo cualitativo conté con la participacién de 15
madres de personas con TEAy fue autorizado por el comité de ética del Hospital Universitario Onofre
Lopes bajo dictamen n.° 6.466.061. Los resultados revelaron una gama de experiencias que enfrentan
las familias, desde el primer contacto con las instituciones de salud, hasta la falta de capacitacién,
calificacién y practicas de bienestar. Aunque algunas madres mencionaron la existencia de estas ini-
ciativas, su frecuencia y difusién fueron consideradas insatisfactorias. Asi, podemos concluir que el
estudio destaca la urgencia de ofrecer actividades de bienestar y mejorar la comunicacién y accesibi-
lidad de estos eventos, con el fin de brindar un apoyo mas integral y eficaz a las familias de personas
con TEA, contribuyendo a una mejor calidad de vida y salud mental de estos cuidadores.
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1INTRODUGAO

Os familiares de pessoas com transtornos mentais graves e persistentes frequentemente assu-
mem o papel principal no cuidado diario, enfrentando uma demanda emocional, fisica e social inten-
sa. Essa experiéncia, comumente descrita como sobrecarga familiar, refere-se ao impacto cumulativo
das exigéncias do cuidado sobre os recursos psicolégicos, econdmicos e sociais dos familiares que
assumem esse papel de cuidadores (Lemos et al., 2022). A sobrecarga familiar pode ser conceituada
como a soma das dificuldades objetivas, como restri¢cdes financeiras, alteragdes na rotina e aumento
das responsabilidades, e subjetivas, que incluem sentimentos de angustia, estresse e isolamento,
vivenciados pelos cuidadores no desempenho dessa funcdo (Oliveira et al., 2024).

Paula et al. (2022) aprofundam essa discussao ao analisar sobre o fendémeno do burnout parental,
destacando como o estresse cronico pode culminar em um estado de exaustdo emocional. De acordo
com os autores, esses familiares frequentemente enfrentam um envolvimento emocional continuo e
intenso, muitas vezes sem intervalos adequados para recuperagdo, o que pode levar a um esgotamento
significativo. Os autores enfatizam que o burnout ndo é apenas consequéncia de uma carga excessiva
de trabalho, mas também estd associado a desconexdo emocional experimentada pelos familiares
quando percebem que seus esforgcos parecem insuficientes para atender as demandas da situagao.

Esses aspectos tornam-se ainda mais intensos ao considerar que, na maioria dos casos, é a mae
quem assume a maior parte das responsabilidades no cuidado dos filhos, especialmente em familias
de pessoas com Transtorno do Espectro Autista. Essa sobrecarga estéd profundamente relacionada ao
papel social atribuido as mulheres, que historicamente as posiciona como principais cuidadoras no
nucleo familiar, reforgando desigualdades de género e exacerbando os impactos emocionais e fisicos
do cuidado continuo (Caparroz; Soldera, 2022).

Nessa perspectiva, Sousa et al. (2021) salientam que, ao se dedicarem ao cuidado em salde, a
mae assume a responsabilidade tanto pelo seu préprio cuidado quanto pelo cuidado do filho. Esse
processo pode resultar em uma rotina que ultrapassa seus limites fisicos e emocionais, muitas vezes
sem a devida rede de apoio. Oliveira et al. (2024) complementam essa anélise ao afirmarem que a
sobrecarga associada ao ato de cuidar contribui significativamente para o adoecimento do cuidador,
que frequentemente negligencia seu préprio autocuidado em favor da dedicacdo ao cuidado do outro.

Nesse contexto, 0s servicos de atenco a satde do Sistema Unico de Satde (SUS) s&o concebidos
como dispositivos capazes de promover mudangas no modelo assistencial. Eles sdo projetados para
produzir cuidado e criar espagos sociais de convivéncia, solidariedade, sociabilidade e inclusdo so-
cial, visando desenvolver subjetividades mais auténomas (Machado, 2024). Esse processo organiza-
-se como uma relagdo entre diversos atores: usuérios, familiares ou cuidadores, membros da equipe
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e profissionais de outros servicos e instituicdes. Trata-se de um fluxo relacional marcado por tensdes,
onde surgem as possibilidades de encontro com o outro (Chioro; Costa, 2023).

Considerando que a familia reflete a produgao social, manifestando-se tanto em suas relagdes
internas quanto nas intera¢des com outros atores do territdrio e nas relagdes institucionais que a
constituem (Scheinvar, 2006), este estudo dedicou-se a analisar as experiéncias de maes de pes-
soas com Transtorno do Espectro Autista em relagdo as praticas de cuidado oferecidas pelos servi-
cos de atencdo secundéria do Sistema Unico de Satide, com foco na promoc&o da salide e bem-es-
tar dessas maes no contexto de Natal/RN.

Como objetivos especificos, o estudo busca compreender como as maes de pessoas com TEA perce-
bem e vivenciam o suporte oferecido pelos servigos de atencdo secundéria do SUS em Natal/RN, com
foco na promogdo de sua salde e bem-estar. Para isso, serdo exploradas tanto as praticas atualmente
disponiveis quanto as lacunas apontadas pelas usudrias. Além disso, sera investigado o impacto dessas
préticas no enfrentamento das demandas fisicas e emocionais enfrentadas no cuidado diario, promo-
vendo uma analise critica sobre a adequacao e a efetividade dessas interveng¢des no contexto estudado.

Como hipétese inicial, acreditava-se que as praticas de cuidado oferecidas pelos servicos de aten-
¢do secundaria do SUS em Natal/RN seriam percebidas como insuficientes por maes de pessoas com
TEA, especialmente em relagdo ao suporte emocional e a oferta de atividades voltadas para o bem-es-
tar, refletindo a necessidade de intervengdes mais abrangentes e direcionadas.

Para apresentacdo deste artigo, inicialmente serd apresentada a metodologia empregada, deta-
lhando os procedimentos de coleta e analise dos dados. Em sequida, os resultados serdo discutidos,
incluindo uma descrigdo detalhada dos participantes da pesquisa e a categorizagdo tematica dos da-
dos, abrangendo os seguintes tépicos: a experiéncia inicial das maes no contato com as instituigdes,
a oferta de treinamentos, capacitagdes ou palestras, as praticas voltadas ao bem-estar proporciona-
das pelas instituicdes e as sugestdes de atividades que poderiam ser implementadas. Por fim, serdo
apresentadas a anélise critica na secdo de discussdo e as consideragdes finais, com destaque para as
implica¢Ges dos achados e sugestdes para futuras intervengdes e pesquisas.

2 METODOS

Esta pesquisa, utilizando uma abordagem qualitativa, foi conduzida por meio de entrevistas se-
miestruturadas com quinze maes de pessoas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista.
Os critérios de inclus&o foram: (1) ser m3e de uma pessoa com diagnéstico confirmado de TEA; (2)
utilizar reqularmente os servicos de atenc¢do secundaria do SUS localizados em Natal/RN para o
diagnéstico e/ou tratamento do filho; e (3) residir no estado do Rio Grande do Norte. Os critérios de
exclusdo inclufram: (1) maes cujos filhos ndo utilizavam exclusivamente servicos do SUS para cuida-
dos relacionados ao TEA; (2) aquelas que ndo estavam disponiveis para participar das entrevistas no
perfodo do estudo; e (3) participantes que ndo concordaram ou nao puderam assinar o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Esses critérios visaram garantir a homogeneidade do grupo e
a relevancia dos dados coletados para o contexto da pesquisa.
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O processo de selegdo das participantes iniciou-se com o contato direto aos diretores das insti-
tuicdes, solicitando a disponibilizagdo dos contatos das usuérias dos servigos. Com os contatos for-
necidos, realizou-se uma abordagem inicial por telefone, sequida, em caso de auséncia de resposta,
pelo envio de mensagens via WhatsApp, com um convite formal para participar da pesquisa. Todas as
participantes que concordaram em colaborar assinaram previamente o TCLE, garantindo a adesdo vo-
luntéria e ética ao estudo. A amostragem adotada foi ndo probabilistica por conveniéncia, adequada
ao perfil e as condigdes de acesso das participantes. Cabe destacar que, em cumprimento as normati-
vas éticas e em respeito a privacidade, os nomes das institui¢cdes envolvidas serdo mantidos em sigilo.

As entrevistas foram gravadas por meio do gravador de dudio do computador do pesquisador.
Para facilitar o processo de transcrigcdo, algumas etapas foram realizadas. Inicialmente, os arquivos
de dudio foram copiados para um local de armazenamento seguro. Todos os registros foram trans-
feridos do aplicativo e arquivados individualmente, cada um devidamente identificado. Em segui-
da, utilizando o computador, optou-se por realizar as transcrigdes nos documentos do Microsoft®
Word, ou seja, para cada sessdo de coleta, um documento especifico foi usado para a transcrigdo.
Algumas entrevistas foram transcritas logo ap6s a finalizagdo, enquanto outras s6 foram transcri-
tas na noite do dia em que foram realizadas.

Para auxiliar na transcricdo dos relatos, foi utilizado um software de processamento de fala
(Reshape), que converteu os arquivos de dudio em texto. Apds essa etapa inicial, o pesquisador revi-
sou ortograficamente e organizou os relatos, fazendo isso enquanto ouvia a gravacado original. Apés
a conclusdo da corregdo ortografica e da revisdo, a gravagdo foi novamente auditada e comparada
com a transcrigdo para identificar possiveis discrepancias. Nesse ponto do processo, o pesquisador
se abstinha de fazer inferéncias com base no contetido transcrito.

Dado que o estudo envolveu a participagcdo de varias entrevistadas, as participantes foram codifi-
cadas de acordo com a seguinte convengdo: a letra “M” denota uma mde entrevistada, sequida pelo
nimero que indica a ordem de realizagdo da entrevista. Por exemplo, “M1” indica a primeira mae
entrevistada, enquanto “M9” representa a nona mae entrevistada.

Foram sequidas as diretrizes da Associacdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT, 2018) para ci-
tacdes e apresentacdes de relatos verbais de autores, que incluem: 1) mencdes com menos de trés
linhas devem ser inseridas no préprio paragrafo e entre aspas; 2) apds cada referéncia, mencionar o
nome do autor entre parénteses, substituido pela sigla do entrevistado; 3) mencdes com mais de trés
linhas devem ser recuadas 4 cm e escritas em fonte menor; 4) omissdes no texto podem ser indicadas
com reticéncias entre colchetes, desde que ndo alterem o sentido do texto; 5) observagdes do trans-
critor podem ser colocadas entre parénteses.

Para esta analise, foi utilizada a andlise de contetido do tipo categorial tematica de Bardin (2016),
a qual tem como objetivos: 1) superar a incerteza diante da mensagem, ou seja, aquilo que é pes-
soalmente julgado na mensagem deve ser compartilhado por outros, conferindo a esse julgamento
um carater de validade e generalizagdo; 2) ampliar a compreens&o do material analisado, ou seja, se
um julgamento ou perspectiva pessoal proporciona insights ou revela informacdes de contetido, uma
abordagem de anélise sistematica é adotada para potencializar a produtividade e a pertinéncia da
avaliagdo por meio da identificagdo de novos contelidos e estruturas latentes.
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A realizacdo da anélise de contelido exige a execugdo de trés fases distintas. A primeira fase com-
preende a pré-analise, responsavel pela organizacdo e preparagdo do material de andlise. A segunda
fase corresponde a exploragdo do contelido, que engloba a aplicacdo de técnicas de enumeracéo,
codificacdo ou decomposigdo, visando a extragcdo de informagdes significativas. A terceira e Gltima
fase refere-se ao tratamento dos resultados obtidos e a subsequente interpretacdo dos achados.

De acordo com os principios éticos da pesquisa com seres humanos, o protocolo foi submetido
e aprovado pelo Comité de Etica do Hospital Universitario Onofre Lopes (HUOL), com o niimero de
parecer 6.466.061, como parte de uma dissertacdo de mestrado em Salde Coletiva da Universidade
Federal do Rio Grande do Norte, intitulada “Percepcéo dos pais de individuos com Transtorno do Es-
pectro Autista sobre cuidados no SUS”, defendida em 2024.

O roteiro das entrevistas abrangia quatro grupos de perguntas, sendo eles: a) o processo de diag-
néstico, b) o processo para acessar o tratamento na rede SUS, c) praticas de acolhimento para os
pais, e d) questdes socioecondmicas. Neste estudo, os resultados derivam do terceiro e quarto grupo,
composto por oito perguntas centrais, com outras sendo realizadas ao longo da entrevista.

3 RESULTADOS

3.1 CARACTERIZAGAO DAS PARTICIPANTES

Foram entrevistadas 15 maes, com idade média de 35 anos (DP +7,21). Das entrevistadas, trés eram
casadas e doze eram solteiras. Todas as maes eram usuarias de servigos publicos de satde, sendo que
apenas duas delas exerciam atividades remuneradas, enquanto doze faziam uso de beneficios sociais,
tais como o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) ou o Bolsa Familia, e uma era dependente da re-
muneracdo do esposo, com renda salarial média de R$ 1.752,13. Quanto a localizagdo geografica, trés
participantes residiam no interior do estado do Rio Grande do Norte, enquanto as outras doze residiam
na capital. Mais detalhes sobre as caracteristicas das participantes podem ser encontrados na Tabela 1.

Tabela 1 - Caracterizagdo das participantes sequndo condi¢des socioecondmicas

. . Idade Estado A Beneficio Atividade Média de
Participante . . Residéncia -
(anos) civil social remunerada  renda mensal

M1 37 Solteira  CopitalbZona  BPCe Bolsa N3o RS 1658,00
Norte Familia

M2 31 Solteira Interior, Zona N&o faz uso Sim R$ 2000,00
Urbana

M3 39 Solteira  C2PitalZona BPC N30 RS 1658,00
Oeste
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Idade Estado Beneficio Atividade Média de

Participante Residéncia

(anos) civil social remunerada  renda mensal
Mé 31 Solteira  CaPifal, Zona BPC Nao RS 1320,00
Norte
M5 29 Casada  CaPital,Zona BPC Nzo RS 1320,00
Norte
M6 37 Solteira  CaPital, Zona BPC N0 RS 1450,00
Norte
M7 51 Casada Capital, Zona Sul N&o faz uso Nao R$ 2604,00
M8 26 Solteira  CaPifal,Zona BPC Nao RS 1620,00
Oeste
M9 45  Solteira  CaPtabZoma g ppe Nzo RS 2640,00
Oeste
M10 26 Solteira  CaPifalZona  Bolsa Fa- N30 RS 500,00
Norte milia
M11 40  Casada  'MteriorZona  BPCe Bolsa N3o RS 2640,00
Urbana Familia
M12 38 Solteira  Capital Zona BPC N30 RS 1320,00
Oeste
M13 29 Solteira  Capital, Zona Sul BPC Ndo R$2732,00
M14 40 Solteira  CapitalZona BPC Sim RS 1500,00
Norte
M15 30  Solteira '“tegﬁi’afona BPC N30 RS 1320,00

Fonte: Autoria prépria, Natal/RN (2024).

3.1 PRIMEIRO CONTATO COM AS INSTITUIGCOES

Aimpressdo geral das participantes sobre o primeiro contato com as institui¢des varia significati-
vamente. Enquanto alguns relatos destacam um primeiro contato positivo, com acolhimento adequa-
do e satisfacao inicial (como nos depoimentos de M2, M5, M6, M8, M10 e M11), outros mencionam di-
ficuldades iniciais, como ambientes desorganizados, infraestrutura inadequada e falta de paciéncia
dos funcionéarios (conforme observado por M1 e M10). Esta diversidade nas experiéncias sugere que
a qualidade do primeiro contato pode depender de diversos fatores, incluindo a instituicdo especifica
e os profissionais envolvidos, além das questdes de infraestrutura que parecem ser uma barreira sig-
nificativa para um atendimento eficaz e eficiente.
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E, foi um pouco complicado porque ali tem um monte de criancas correndo, chorando
tudo ao mesmo tempo. A gente ndo fica muito tranquilo e o meu, se soltar, vai embora.
Ele sobe nas cadeiras e pula, e fica metendo o dedo no olho do amiguinho. Af, quando
é menina e ele quer beijar, ai 0 pessoal ndo gosta, se zanga, aquela coisa toda. Af, ndo
posso fazer muita coisa. E os funcionérios de l&... sdo aquela coisa, né? Nao sdo os mais
simpéticos, ndo, mas da pra ir (M1).

Foi muito bom, muito bom. Eles me acolheram, me orientaram como seria o processo.
Demorou um pouquinho para poder entrar, né? Porque tem uma lista de espera. Porque
realmente tem muita demanda l4. Mas, fora isso, as pessoas foram acolhedoras. As vezes
eu chego bem abatida e o pessoal conversa comigo e eu saio melhor. Ndo tenho do que
reclamar do atendimento (M8).

Em relagdo ao acolhimento e atendimento, a maioria das maes expressam que foram bem aco-
lhidas e que os profissionais demonstraram paciéncia e atengdo. Relatos como os de M2, M3, M5,
M6, M8, M10, M11 e M14 indicam que os profissionais se esforcaram para atender bem os pacientes,
especialmente em casos mais agitados (como mencionado por M3 e M5). Isso destaca a dedicacdo
dos profissionais em lidar com as necessidades especificas dos pacientes com TEA, mesmo diante de
possiveis limitagdes sistémicas. “Pra mim foi 6timo. Eles me receberam super bem, tiveram paciéncia,
porque eu tive que levar minha filha e ela ndo parava. E a gente teve a oportunidade de procurar um
tratamento pra ele. Foi 6timo” (M5).

3.2 OFERTA DE TREINAMENTO, CAPACITAGAO OU PALESTRA

Algumas maes mencionam que ha eventos e reunides disponiveis, mas a comunicagdo sobre esses
eventos ndo é eficaz. M3 observou que havia reunides sendo realizadas, mas ndo houve convite ou
comunicagdo direta aos pais, o que dificultou seu envolvimento devido as responsabilidades médicas
com o filho. M7 também reconheceu a existéncia de grupos e reuniées conduzidas por psicélogos e
assistentes sociais, mas a participacdo era dificultada pela distancia. De forma semelhante, M4 par-
ticipou de reunides mensais e de eventos com estagiarios de fonoaudiologia, mas a correria didria a
impediu de comparecer mais frequentemente. Esses relatos sugerem que, embora existam algumas
oportunidades, a comunicacdo proativa das instituicdes é falha, e a logistica pessoal é um impedi-
mento significativo para a participagéo continua.

N&o, assim... Teve um tempo desses que eles estavam fazendo umas reunides na segunda-
-feira. Eu vi no cartaz na parede, mas eu ndo cheguei a perguntar, ndo cheguei a me in-
formar e nem eles falaram. Até porque foi na época que eu estava indo ao médico demais
com ele e eu ndo estava em condigdes de ir e ndo tinha tempo suficiente, entdo nao dava
tempo. Nem me interessei mais no que tinha l4, eu acho que tem mais (M3).

Em contraste, outros depoimentos indicam uma completa auséncia de treinamentos e capacita-
¢cbes. M5, M10, e M15 afirmaram categoricamente ndo ter conhecimento ou acesso a qualquer tipo
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de treinamento ou capacitagdo, indicando uma lacuna significativa na oferta dessas oportunidades.
M8 também ndo percebe a existéncia de treinamentos voltados especificamente para os pais, refle-
tindo uma necessidade ndo atendida dentro das instituicdes. M13 enfatizou a falta de treinamentos
e como seria Util para as familias aprenderem técnicas e estratégias especificas para lidar com os
desafios do dia a dia. M12, com um tom de ceticismo, negou a existéncia de qualquer treinamento,
referindo-se a ideia como “o mundo da fantasia”.

N&o, ndo. Isso acaba fazendo falta, viu? Porque muitas familias, assim como a minha, gos-
tariam de aprender mais sobre como lidar com essa condi¢do e como ajudar seus filhos
da melhor forma possivel. Um treinamento desse tipo seria muito Util, porque poderiamos
aprender técnicas e estratégias especificas para lidar com os desafios do dia a dia, além
de entender melhor as necessidades das pessoas com autismo. Seria uma maneira de nos
sentirmos mais preparados e confiantes para apoiar nossos filhos (M13).

Alguns relatos destacam iniciativas pessoais e comunitdrias para preencher essa lacuna. M9 men-
cionou sua participacdo em reunides mensais que forneciam suporte e informacdes valiosas, levan-
do-a a criar um grupo de suporte para pais e maes. Isso demonstra que, quando oferecidos, esses
eventos podem ser muito valiosos e fomentar a¢cdes comunitdrias auténomas. Contudo, a falta de
uma oferta institucional consistente de treinamentos estruturados é evidente.

Sempre tem reunides mensais com as maes, né, para dar suporte. Tanto foi que eu sou
pioneira na questdo de grupos de maes e pais, para repassar esses contetidos, né? Eu sou
administradora de um grupo de maes h& mais de oito anos. Logo quando surgiu o What-
sApp, formei um grupo bem conhecido, que eu fiz esse trabalho de repassar. Repassar os
conhecimentos que eu obtive na Heitor Carrilho, no grupo de méaes e pais, para repas-
sar esses conteldos, onde elas podem conseguir remédios, onde elas podem conseguir
acompanhamento, onde elas podem conseguir tudo, tudo pela questao do SUS, né? (M9).

3.3 PRATICAS DE BEM-ESTAR PROPORCIONADAS PELAS INSTITUIGOES

Alguns relatos indicam a existéncia de programas voltados para o bem-estar das familias. M8 des-
taca iniciativas focadas na salide mental das maes, ajudando-as a lidar com suas emocoes e a desen-
volver empatia, além de promover encontros para que conhegam outras mdes na mesma situagao. M9
confirma que ha acompanhamentos, atividades de lazer, psic6logos e até hidroginastica e danga para
o0s pais, embora ndo consiga participar de maneira sisteméatica devido as varidveis socioecondmicas.

Sim, faz sim. Tem dia de lazer com hidroginastica e danga, tem um psicélogo para acom-
panhar a gente, pelo menos la faz. O problema é que eu ndo consigo participar sempre,
sabe? Devido as questdes de transporte, tempo e principalmente gente para ficar com
meu filho enquanto eu participo desse tipo de atividade. Se for nos horérios que ele é
atendido |4, seria mais facil, mas ndo é (M9).
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Em contraste, muitos relatos apontam para uma falta de suporte adequado. M1, M2, M3, M4, M5,
M6, M7, M10, M11 e M15 afirmam que ndo hd praticas de bem-estar voltadas para as familias. M12
reforca essa percepcdo, dizendo que em nenhuma das institui¢des que ela frequenta hé suporte su-
ficiente para que ela consiga ter momentos de lazer. Ela menciona que uma instituicdo filantrépica
tentou oferecer aulas para as maes, mas a falta de incentivo e a supersaturacédo das maes foram bar-
reiras significativas para a continuagdo das atividades.

Hum. Nem l& e nem em canto nenhum. Porque ndo hd esse suporte o bastante. A (nome do local)
ja tentou. J& tentou dar aulas para as maes. S6 que, pelo que eu entendi, é que o suporte foi pouco.
Tem que ter uma coisa maior que o incentivo. Porque tem que lembrar que, antes de tudo, essas maes
estdo super saturadas. Super cansadas. Af vocé acha que elas vao ter capacidade de ficar numa ca-
deira para estar assistindo a aula. Para elas fazerem isso, tem que ser uma roda de conversa. Algo que
seja atrativo para ela (M12).

3.4 SUGESTAO DE ATIVIDADES QUE PODERIAM SER DISPONIBILIZADAS PELAS INSTITUIGOES

Todas as participantes destacaram a necessidade urgente de apoio psicolégico e emocional con-
tinuo, sugerindo a realizacdo de palestras rapidas e atividades programadas durante os horéarios de
terapia dos filhos. Essas atividades poderiam incluir reunides com assistentes sociais e terapeutas,
oferecendo orientagdes sobre direitos e dicas praticas para contornar situagdes do dia a dia, como re-
latado por M3. A logistica complicada e a falta de tempo sdo obstéculos significativos para que os pais
participem de atividades adicionais, tornando essencial a integragéo desses eventos nos horérios ja
previstos para as terapias das criancas (M1, M6 e M13).

Seria bom umas reunides com o servico social e terapeuta. Isso daf seria muito bom, tanto
a parte social para nos orientar sobre os direitos e as terapeutas serviriam para nos dar
dicas de como contornar situagdes em casa, em uma padaria, em uma loja, na rua, em
qualquer lugar. E dificil, s6 Deus sabe o que a gente passa quando esse menino pipoca
em um canto. Pra gente também, sabe? Tipo um apoio psicolégico, a gente precisa tanto,
tanto, somos tdo cansadas (M3).

Além do apoio psicoldgico, os pais sugeriram a implementagéo de oficinas e atividades ocupacionais
para ajudar a aliviar o estresse e ocupar a mente enquanto os filhos estdo em sessdo (M6, M10). Eles tam-
bém mencionaram aimportancia de ter mais profissionais disponiveis, como psicélogos, para atender tan-
to os pacientes quanto os pais, dado que a demanda é muito grande e os recursos sdo limitados (M5, M7,
M13). Propostas como sessdes de massagem, rodas de conversa e eventos familiares foram citadas como
formas eficazes de proporcionar um ambiente de suporte e relaxamento para os pais (M6, M14, M13).

Por fim, a criacdo de grupos de apoio e encontros reqgulares para que os pais possam compartilhar
suas experiéncias e receber orientagdes praticas foi vista como uma necessidade crucial (M2, M9, M13).
Essas atividades ndo apenas proporcionariam alivio do estresse, mas também fortaleceriam a rede de
apoio entre as familias, promovendo um senso de comunidade e compreensdo mutua (M4, M12, M15).
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Uma roda para a gente desabafar, para eles ensinar como é que a gente pode lidar com eles
em crise. Oficinas para a gente trabalhar nossa mente e esquecer um pouco, porque é muito
dificil, muito dificil de verdade mesmo. A sociedade em si, ela ndo procura saber, e em vez
de acolher as maes, ajudar, elas s6 criticam, e isso mexe muito com o psicoldgico (M10).
Acho que seria legal se oferecesse algumas coisas pra gente, como, por exemplo, sessoes
de massagem para ajudar a relaxar, sabe? Isso poderia ser bom. Além disso, seria étimo
ter um psicélogo disponivel pra gente conversar quando estiver dificil lidar com tudo isso.
Eles poderiam nos ajudar a entender melhor as coisas e nos dar um apoio emocional.
Atividades de ocupagdo, tipo aulas de arte ou esportes, isso ajudaria (M14).

4 DISCUSSAQ

As praticas de cuidado na atencdo secundéria sdo fundamentais para apoiar familias de pessoas
com deficiéncia, oferecendo suporte especializado e multidisciplinar. No Brasil, a maior parte dos
atendimentos as pessoas com Transtorno do Espectro Autista é realizada pelo SUS, que se fundamen-
ta em principios doutrinarios e diretrizes organizativas que regulamentam e direcionam suas agoes,
servigos e programas. Os principios doutrindrios incluem a universalidade, integralidade e equidade.
As diretrizes organizativas, que buscam conferir racionalidade ao funcionamento do sistema, sdo: a
descentralizagcdo com comando Gnico em cada esfera de governo, a regionalizagdo e hierarquizacéo
dos servicos, e a participacdo comunitéria (Portolese et al., 2017; Mattos, 2019).

Uma pesquisa conduzida por Portolese e colaboradores (2017) sobre um mapeamento de insti-
tuicdes que prestam servigos ao publico com TEA, no qual 15 das 650 institui¢des mapeadas encon-
tram-se no Rio Grande do Norte, demonstrou que o perfil de publico-alvo que as instituigdes aten-
diam foram predominantemente de criancas e adolescentes (59,3%) porém somente 0,5% desses
centros prestavam atendimento e apoio direcionado para as familias dos pacientes.

Além da quantidade limitada de unidades, é crucial destacar que, na pratica, muitas dessas unida-
des enfrentam diversas dificuldades que podem comprometer a assisténcia adequada as pessoas com
TEA e suas familias. Essas dificuldades incluem: (1) equipes de trabalho reduzidas, (2) problemas de
infraestrutura diante da grande e variada demanda dos usuarios, (3) falta de profissionais com forma-
cdo especializada em TEA, (4) auséncia de diretrizes organizadoras para a assisténcia a esses pacien-
tes, (5) inexisténcia de avaliacdes sistematicas e periddicas do processo terapéutico/tratamento dos
casos, (6) predominio de intervenc¢des em grupo e (7) equipes com abordagens tedricas heterogéneas
(Portolese et al., 2017; Soares et al., 2023).

As condigbes socioecondmicas também desempenham um papel crucial na sadde mental dos
familiares que assumem o cuidado integral de pessoas com necessidades especificas. Familias em
situagdo de vulnerabilidade frequentemente enfrentam estresse financeiro, que se soma as deman-
das emocionais e fisicas do cuidado, criando um ciclo que pode comprometer o bem-estar mental
dos cuidadores. A sobrecarga de trabalho, aliada a falta de suporte social e psicoldgico adequado,
frequentemente resulta em sintomas de ansiedade, depressdo e exaustdo emocional. Além disso,
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a auséncia de recursos financeiros para investir em suporte profissional ou alternativas de cuidado
pode levar a sensacao de isolamento e impoténcia (Aguiar; Pondé, 2020).

Tais dificuldades também se refletem no acesso aos servigos de salde, especialmente para aque-
les que dependem do sistema publico. A falta de transporte adequado, os custos associados a des-
locamentos e a impossibilidade de arcar com despesas para tratamentos especializados ou medi-
camentos ndo cobertos pelo SUS sdo barreiras comuns. Além disso, a desigualdade na distribuicao
de servigos especializados entre regies mais e menos favorecidas economicamente pode ampliar a
lacuna de acesso a satide (Souza; Balestro; Caceres-Assenco, 2022).

Quanto ao papel dos servigos de aten¢do secundaria, além de oferecer apoio aos familiares por
meio de grupos de orientagdo e apoio, evidéncias destacam a eficacia de uma abordagem integrada
nos servicos de salide que podem favorecer as praticas de cuidado, que inclui: 1) programas de edu-
cacdo em salde; 2) treinamento em habilidades para lidar com os desafios do dia a dia; 3) promocao
de estratégias de solidariedade e apoio mutuo; 4) promocao de atividades que favorecam o bem estar
dos usuarios e seus familiares (Straub; Gomes; Albuquerque, 2021).

Essas acdes combinadas tém demonstrado resultados positivos na reducdo das tensdes intrafami-
liares, no fortalecimento da capacidade dos cuidadores para lidar autonomamente com as demandas
do cuidado, na melhoria da interagdo entre o paciente e sua familia, e na promog¢do de uma maior
ades3o ao tratamento (Oliveira; Schmidt; Pendeza, 2020).

Para os servigos de salde, é uma tarefa desafiadora atender as necessidades dos cuidadores, isto é,
aproximar-se das familias, compreendendo seus métodos de cuidado, reconhecendo suas dificuldades
e habilidades, visando aprimorar a pratica profissional por meio do entendimento das demandas fami-
liares. Acolher, cuidar e possibilitar o lazer esta longe de ser a realidade de servigos que lidam com alta
demanda de pacientes e com uma diversidade de complexidade dos casos (Silva et al., 2021).

Como transformar o que ja esta estabelecido? Como criar espago para que a familia possa ocupar
novos lugares e alcancar a autonomia? E necessério construir novas relagdes fundamentadas na prética
e no pensamento coletivos; a voz da familia precisa ser ouvida. Isso comeca no ato de cuidar da satide do
outro, pois no cuidado assistencial percebe-se a possibilidade de gerenciar projetos com um certo grau
de permanéncia e abrangéncia, que considerem o ser humano em sua totalidade, reconhecendo que,
mesmo na doencga, quem sofre ainda se afirma como ser existente (Ingrasiotano; Akil; Maximo, 2017).

5 CONCLUSAO

E imperativo que as politicas publicas destinem recursos e desenvolvam estratégias eficazes para
oferecer suporte abrangente as familias, incluindo acesso a servigos de aconselhamento, educacao
sobre os transtornos mentais, redes de apoio comunitério e programas de respiro para cuidadores. Ao
reconhecer e abordar as necessidades das familias, pode-se promover uma abordagem mais holistica
e sustentavel no tratamento e na gestdo dos transtornos mentais, contribuindo para uma melhoria
geral na qualidade de vida dos pacientes e de seus cuidadores.
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Tais achados respondem ao objetivo geral ao apontar que a percepgdo geral dessas maes é de que,
apesar das dificuldades relacionadas a infraestrutura, falta de recursos e disponibilidade de tempo,
os profissionais se esforcam para fornecer o melhor atendimento possivel dentro das limitagdes exis-
tentes. Embora algumas instituicGes oferecam reunides e oportunidades de envolvimento, ha uma
clara necessidade de mais treinamentos estruturados e uma melhor comunicagdo dessas oportuni-
dades para as familias. Muitas participantes expressam a falta de suporte adicional e a dificuldade de
participar devido a barreiras logisticas e pessoais. A oferta de atividades de bem-estar e a melhoria
na comunicagdo e acessibilidade dessas praticas poderiam proporcionar um suporte mais eficaz e
abrangente para as familias de pacientes com TEA.

Os resultados também demonstraram que algumas instituicdes disponibilizam programas e ativi-
dades focadas no bem-estar das familias, porém ha uma evidente necessidade de expandir e aprimo-
rar esses servicos. Muitos pais relatam uma caréncia de suporte emocional e psicolégico, e aqueles
que estdo cientes dos programas existentes frequentemente encontram obstaculos para participar.
Iniciativas que promovam encontros, rodas de conversa, atividades de lazer e apoio psicolégico con-
tinuo poderiam impactar positivamente o bem-estar dessas familias.

Estudos futuros poderiam ampliar a amostra e incluir uma abordagem quantitativa para avaliar a
eficacia das diferentes praticas de bem-estar oferecidas pelas instituicdes. Além disso, investigagdes
sobre as barreiras logisticas e estratégias de comunicagao eficazes poderiam proporcionar melhorias
nos servigos prestados as familias.
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