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O Impacto Familiar Frente ao Diagnóstico 
de Transtorno do Espectro Autista
The Family Impact of the Diagnosis of Autistic Spectrum Disorder
El Impacto Familiar del Diagnóstico del Trastorno del Espectro Autista

RESUMO 
Objetivo: identificar o impacto familiar frente ao diagnóstico de transtorno do espectro autista. Mé-
todos: estudo descritivo exploratório qualitativo, realizado através de entrevistas semiestruturadas 
com uma amostra de 10 mães de crianças com diagnóstico de Autismo acompanhados em um projeto 
que atende crianças com necessidades especiais na região metropolitana de São Paulo. As entrevistas 
foram analisadas através da Análise de Conteúdo de Bardin. Resultados: foram elencadas quatro ca-
tegorias centrais: Tendo a desconfiança prévia do diagnóstico; Sendo difícil aceitar o diagnóstico; Bus-
cando o conhecimento para entender melhor o diagnóstico e Mudando a vida social familiar. Conclusão: 
o impacto familiar após o diagnóstico traz mudanças permanentes na família sendo necessária uma 
reestruturação para dar suporte a sua criança e se adaptar à nova realidade.
DESCRITORES: Transtorno do espectro autista; Família; Criança; Enfermagem Pediátrica.

ABSTRACT
Objective: to identify the family impact in the face of the diagnosis of autism spectrum disorder. Me-
thod: descriptive exploratory qualitative study, carried out through semi-structured interviews with 
a sample of 10 mothers of school-age children diagnosed with Autism, accompanied in a project that 
serves children with special needs in the metropolitan region of São Paulo. The interviews were analy-
zed through Bardin's Content Analysis. Results: four central categories were listed: Having the previous 
distrust of the diagnosis; It is difficult to accept the diagnosis; Seeking knowledge to better understand 
the diagnosis and Changing family social life. Conclusion: the family impact after the diagnosis brings 
permanent changes in the family, being necessary a restructuring to support the child and adapt to the 
new reality.
DESCRIPTORS: Autistic Spectrum Disorder; Family; Child; Pediatric nursing.

RESUMEN 
Objetivo: identificar el impacto familiar del diagnóstico de trastorno del espectro autista. Métodos: 
estudio descriptivo exploratorio cualitativo, realizado a través de entrevistas semiestructuradas con 
una muestra de 10 madres de niños diagnosticados con Autismo seguidos en un proyecto que atiende 
a niños con necesidades especiales en la región metropolitana de São Paulo. Las entrevistas fueron 
analizadas mediante el Análisis de Contenido de Bardin. Resultados: se enumeraron cuatro categorías 
centrales: tener desconfianza previa en el diagnóstico; Es difícil aceptar el diagnóstico; Buscando cono-
cimientos para comprender mejor el diagnóstico y cambiar la vida social familiar. Conclusión: el impacto 
en la familia después del diagnóstico trae cambios permanentes en la familia, requiriendo reestructura-
ción para apoyar al niño y adaptarse a la nueva realidad.
DESCRIPTORES: Trastorno del espectro autista; Familia; Niño; Enfermería Pediátrica.
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INTRODUÇÃO

Nos últimos 50 anos, o Transtorno do 
Espectro Autista (TEA) passou de um 
distúrbio raro e estritamente definido 

de início na infância para uma condição vita-
lícia bem divulgada, defendida e pesquisada, 
reconhecida como bastante comum e muito 
heterogênea1. Este cenário pode ser retratado 
pela alta prevalência do quadro, que segundo 
a última apuração do Centro de Controle e 
Prevenção de Doenças (CDC) dos Estados 
Unidos em 2020, apresenta uma estimativa 
de 1 caso de TEA em cada 36 crianças de 
8 anos de idade, sendo que os meninos são 
quatro vezes mais acometidos por tal condi-
ção2. Dessa forma, o CDC aponta o aumen-
to contínuo de crianças identificadas com 
TEA, particularmente entre crianças e me-
ninas não-brancas, destacando a necessidade 
de infraestrutura aprimorada para fornecer 
diagnóstico, tratamento e serviços de apoio 
equitativos para todas as crianças portadoras 
da condição2.

O TEA corresponde a um transtorno do 
neurodesenvolvimento caracterizado por 
déficits na comunicação e interação social, 
além da presença de padrões restritivos e re-
petitivos de comportamentos e interesses3,4, 
trazendo limitações no brincar, na interação 
social, na comunicação verbal e não-verbal, 
padrões estereotipados e sensibilidade senso-
rial5. As crianças com TEA podem apresen-
tar problemas no desenvolvimento entre os 

12 e 24 meses, sendo que os sinais iniciais do 
transtorno podem ser percebidos no primei-
ro ano de vida4.  A idade média do diagnós-
tico de TEA tem ocorrido por volta dos 52 
meses de idade, quando os sinais clínicos são 
mais evidentes e chamam atenção do cuida-
dor6, isto é, em grande parte dos casos, os pais 
são os primeiros a perceber as dificuldades de 
desenvolvimento dos filhos, que geralmente 
estão relacionadas a déficits nas habilidades 
de socialização, questões comportamentais e 
atraso na linguagem verbal, sendo a ausência 
ou atraso na fala o principal sintoma que leva 
os pais a procurarem ajuda profissional em 
busca de um diagnóstico7.

O diagnóstico é baseado em observações 
clínicas através da identificação de sinais 
comportamentais, sendo válido ressaltar que 
a precocidade do diagnóstico tem grande im-
pacto no potencial de intervenção em fases 
iniciais do desenvolvimento infantil, favore-
cendo a estimulação de habilidades cogniti-
vas, como a linguagem verbal e comunicação; 
sociocognitivas, como a atenção comparti-
lhada; e comportamentais, como autonomia 
e habilidades sociais, contribuindo para a re-
dução do impacto dos sintomas no cotidiano 
do indivíduo4-5, 8. 

A busca dos familiares até o fechamento 
do diagnóstico, muitas vezes é longa e perme-
ada por preocupações, dúvidas e dificuldades, 
e com isso, em determinadas situações, os 
cuidadores podem reagir positivamente fren-
te ao diagnóstico, já que o mesmo estabelece 

o senso de controle sobre a situação e permite 
o início do tratamento com  intervenções di-
recionadas7-8. Contudo, é válido ressaltar que, 
por se tratar de um transtorno de etiologia 
não completamente definida, por ter uma 
variedade de intervenções possíveis e por não 
existir “cura”, o diagnóstico de TEA pode se 
tornar especialmente angustiante e gerador 
de incertezas para muitos grupos familiares10.

Neste caso, ao receber um diagnóstico de 
TEA, é comum que muitas famílias tenham 
dúvidas e encarem períodos de sobrecarga 
emocional e adaptação, visto que o recebi-
mento do diagnóstico poderá provocar nos 
pais a ruptura da expectativa do filho ideal 
para o contato com o filho real, bem como as 
incertezas sobre o seu desenvolvimento e as 
repercussões na família. Isso porque a sinto-
matologia típica e as dificuldades advindas do 
TEA têm sido apontadas como potenciais es-
tressores no contexto familiar, já que a mesma 
pode afetar o modo como os pais irão criar os 
filhos, bem como a relação coparental, sendo 
influenciado por variáveis como a severidade 
das características, a personalidade dos mem-
bros da família e a disponibilidade de recur-
sos comunitários e sociais10-11.

Ainda, na tentativa de aliviar os sentimen-
tos provocados pelo recebimento do diagnós-
tico, muitas famílias buscam apoio e explica-
ções frente às demandas de cuidados a serem 
desenvolvidos, pois é indispensável aprender 
como cuidar da criança com TEA, conhecer 
suas particularidades e buscar atendimento 
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especializado. Como consequência, as fa-
mílias passam a requerer mais informações, 
buscando profissionais de diferentes áreas 
e outras fontes de acesso à informação10,12. 
Nesse contexto, é amplamente reconhecida a 
importância de firmar-se uma parceria entre 
pais e profissionais, tornando-os facilitado-
res do processo de engajamento da família 
no cuidado à criança com TEA e provendo 
o apoio necessário às pessoas neuroatípicas, 
o qual é um dos elementos-chave do cuidado 
centrado na família. Ademais, é importante 
a busca por centros onde os familiares pos-
sam realizar trocas de saberes com pessoas 
que tenham vivências semelhantes, visando 
contribuir para a formação de identidade e de 
pertencimento10,12.

Com isso, fica evidente que o diagnóstico 
de TEA é um potencial gerador de altera-
ções na dinâmica familiar, o que requer um 
processo de adaptação que demanda tempo e 
dedicação contínua de todos os membros da 
família. Este impacto torna-se ainda maior 
em casos de famílias com mais filhos e outros 
membros morando na mesma residência, já 
que o aprendizado e a dedicação dos cuida-
dores com o manejo da criança com TEA ma-
nifesta outras pendências, como o déficit no 
cuidado aos outros filhos, ao cônjuge e ao la-
zer próprio, evidenciando um estresse sempre 
presente no dia a dia da família1,9,13. Sendo 
assim, é fundamental ter o apoio de profissio-
nais especializados e a presença de familiares 
e amigos próximos ao longo desse percurso, 
especialmente nos momentos de transição, 
como o diagnóstico, a entrada e saída da es-
cola e as mudanças na dinâmica familiar. Isso 
porque famílias que estabelecem uma base 
sólida no contexto psicossocial tendem a ser 
mais eficazes em seu planejamento e adapta-
ção, sendo capazes de manter o equilíbrio ne-
cessário para a qualidade de vida em todos os 
aspectos, além de estarem melhor preparadas 
para encontrar soluções diante de situações 
de crise ou momentos de estresse1,9,13. 

Assim, é indiscutível as inúmeras particu-
laridades do TEA desde sua sintomatologia 
típica até as repercussões no contexto psi-
cossocial, o qual é permeado por adaptações 
familiares que se fazem necessárias frente ao 
cuidado especial com a criança desde o mo-
mento do seu diagnóstico. No entanto, en-

contra-se uma escassez de estudos sobre a te-
mática em nosso meio, e com isso, buscando 
compreender as mudanças comportamentais 
e sociais na família do autista, questionamos 
qual o impacto familiar frente ao diagnóstico 
de transtorno do espectro autista?

MÉTODOS

Pesquisa descritivo-exploratória com 
abordagem qualitativa. Para tal realizou-se 
uma entrevista semiestruturada. A análise dos 
dados coletados levanta de forma aprofunda-
da e explicativa o conteúdo apresentado iden-
tificando impacto familiar frente ao diagnós-
tico de transtorno do espectro autista. 

O estudo foi realizado na região metro-
politana de São Paulo com familiares de 
crianças com TEA participantes de um pro-
jeto de uma Organização não Governamental 
(ONG). A organização foi fundada em 2014, 
e atende crianças especiais para realização 
de exercícios físicos específicos e adaptados, 
direcionado para o desenvolvimento físico 
motor e cognitivo. Promovendo palestras e 
eventos para pais e familiares de crianças e 
jovens com deficiências com o objetivo de 
orientação e conscientização.

Participaram da pesquisa 10 mães de 
crianças portadoras de TEA em idade pré-es-
colar e escolar (3 a 10 anos) de acordo com 
o ECA14, que haviam sido diagnosticadas 
a pelo menos 1 ano e que participavam das 
atividades na ONG. Os critérios de inclusão 
foram: Ser mãe de criança com TEA e morar 
na mesma residência que a criança. Foram ex-
cluídas mães com déficit cognitivo ou alguma 
dificuldade na comunicação.

A coleta de dados foi iniciada após parecer 
de aprovação do projeto pelo Comitê de Ética 
em Pesquisa (CEP), sob a aprovação número: 
72217817.80000.5512. Os participantes as-
sinaram o Termo de Consentimento Livre e 
Esclarecido, em duas vias, uma foi entregue 
ao familiar e outra ficou com a pesquisadora.

As entrevistas foram realizadas nas depen-
dências da ONG nos meses de janeiro e fe-
vereiro de 2020 e duraram aproximadamente 
40 minutos, foram gravadas na íntegra e pos-
teriormente transcritas, a técnica utilizada 
foi a de entrevista semiestruturada, norteada 
pelas perguntas: Como foi para você e sua 

família receber o diagnóstico de transtorno 
do espectro autista? Quais foram as princi-
pais mudanças na rotina da sua família após 
o diagnóstico? Quais as dificuldades enfren-
tadas por você e sua família pelo diagnóstico 
de TEA?

Para a análise dos dados utilizou-se a aná-
lise de conteúdo de Bardin, na qual se preten-
de encontrar os núcleos de sentido presentes 
nas entrevistas cuja presença ou frequência 
tenham significado e correspondam ao ob-
jetivo do estudo15. A análise desdobra-se em 
três etapas: Pré-análise; Exploração do mate-
rial; e Tratamento dos resultados e interpre-
tação. O tratamento dos resultados e inter-
pretação consiste na organização dos dados 
brutos, de modo a se constituírem os temas, 
os quais podem ser definidos como núcleos 
de sentido que se libertam naturalmente das 
narrativas analisadas15. Na elaboração deste 
manuscrito, foram levados em consideração 
os critérios para relatórios de estudos quali-
tativos, presentes na lista de verificação CO-
REQ - Consolidated criteria for reporting 
qualitative research16.

RESULTADOS 

Levantando os principais pontos con-
cordantes entre os familiares entrevistados 
chegou-se a quatro categorias temáticas: A 
desconfiança prévia do diagnóstico; A difi-
culdade na aceitação do diagnóstico; A busca 
do conhecimento para entender melhor o 
diagnóstico e a alteração da vida social fami-
liar.

Tendo a desconfiança prévia do diag-
nóstico

A percepção da desconfiança prévia va-
ria de acordo com a idade, assim, conforme 
a criança se desenvolve é possível identificar 
atrasos, trazendo à tona a desconfiança de 
que algo está errado. A percepção dos pais 
em relação aos primeiros sinais de desenvolvi-
mento apresentados pela criança está relacio-
nada ao atraso na comunicação e linguagem, 
juntamente à interação social, por volta dos 
dois anos de idade. Dessa forma, ao questio-
narmos sobre como foi receber o diagnósti-
co, algumas famílias relatam a desconfiança 
prévia.
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“...com um ano e meio ele ainda não fa-
lava, não olhava direito, a hora que você 
chamava demorava muito para olhar.” (P1)

“...A gente já desconfiava que tinha algu-
ma coisa, demorou para falar para andar 
[...] a gente foi linkando algumas coisas e 
tal.” (P2)

“Ele nasceu saudável e na medida em que 
foi crescendo percebi que ele não olhava para 
mim e não falava e por isso achei que talvez 
fosse problema de audição [...] Conversando 
com a nova pediatra do meu filho falando 
sobre algumas características dele, ela me 
indicou uma neurologista. Marquei e fiquei 
conversando com ela aproximadamente 2 
horas falando e ela observando e examinan-
do ele, e no final da consulta ela falou que 
ele tinha características do espectro autista”.
(P10)

Os pais ainda observaram e relataram 
preocupação pois os filhos não realizavam 
atividades e brincadeiras de acordo com o 
esperado para idade comparado com outras 
crianças da mesma faixa etária.

“Ele não fazia tchau com o movimento 
das mãozinhas, não mandava beijinhos... 
essas coisas que as crianças geralmente fa-
zem”. (P7)

“Como já havíamos notado uma certa di-
ferença e dificuldade apresentadas pelo nos-
so filho com relação às outras crianças”. (P8)

Os pais se preocupam com a questão da 
linguagem atrasada somada aos déficits de 
socialização e comportamento que surgem 
por volta dos dois anos de idade, no mesmo 
período que relatam que houve regressão ou 
interrupção no desenvolvimento de várias 
áreas. 

Sendo difícil aceitar o diagnóstico de 
TEA

Por desconhecerem o TEA, a notícia do 
diagnóstico é de grande impacto, por vezes 
negativo, trazendo sentimentos de frustração 
e negação, fazendo-os terem dúvidas sobre o 
diagnóstico, assim escondendo este fato de 
outros familiares por medo, o que dificulta o 
processo de aceitação.

“Foi muito difícil, ficamos sem chão, não 
sabíamos o que era autismo, acho que talvez 
isso também tenha contribuído ainda mais 
para nos deixar desesperados”. (P7)

“Pra mim, mãe, eu sofri muito, eu não 
aceitava, levei uns dois anos para aceitar né, 
durante uns três, meses eu só chorava”. (P4)

“Foi bem impactante na hora, foi um ba-
que na hora, você não quer acreditar porque 
você fala assim, será que é? Que, não é? Foi 
difícil a aceitação no começo, você se pergun-
ta por que Deus comigo? Até que você vai se 
conformando. Para ele (esposo) foi bem difí-
cil aceitar, no começo não queria contar para 
as pessoas, a gente foi contar para a família 
quando ele tinha uns três anos e meio”. (P1)

Mesmo tendo noção que o filho possui um 
déficit, os familiares procuram pontos posi-
tivos no desenvolvimento para a negação do 
diagnóstico. A maioria das vezes a aceitação 
é mais difícil para os pais, sobrecarregando a 
mãe do filho autista, que além de enfrentar o 
luto do filho saudável, precisa apoiar a figura 
paterna na aceitação.

“Foi muito doloroso, eu chorei e meu ma-
rido chorou. Foi de dois a três meses pra gente 
se adaptar, pro meu marido foi pior ele en-
trava no quarto e ficava chorando [...] não 
queria acreditar, não queria cair a ficha, 
[...] sofri muito, eu ficava triste a gente não 
saia mais de casa, não tinha vontade de sair, 
não sabia lidar com ele”.(P5)

“Foi um soco no estômago, perdi meu 
chão, no começo eu tentei negar, não é que 
eu tentei negar totalmente, tentei tampar o 
sol com a peneira, tentei achar alguma coisa 
que fosse normal nele e eu sempre dizia para 
a psiquiatra, ele faz isso, ele faz aquilo e ela 
dizia: Ele tem TEA...foi uma coisa que doeu 
na alma porque foi um filho muito espera-
do, ficamos dois anos tentando [...] para o 
meu marido foi muito difícil, agora que meu 
marido está se recuperando [...] meu marido 
ficou meio que numa depressão, na inércia, 
ficou bem mal e pra ele é muito difícil [...] ele 
ficou mais mal do que eu”. (P3)

O processo de aceitação pode ser muito 
difícil no fechamento do diagnóstico, porém, 
também pode ser visto como uma sensação de 

libertação, pois descobrir finalmente o que o 
filho possui, faz com que possam procurar o 
tratamento adequado para a patologia, não 
isentando o processo de negação.

“Não recebemos a notícia como um cho-
que, mas sim como um alívio, por sabermos o 
que nosso filho tinha realmente. “(P8)

Buscando o conhecimento para enten-
der melhor o diagnóstico

A expectativa da criança idealizada deixa 
de existir e passa a dar lugar à criança real 
que necessita de cuidados especiais, assim, 
os familiares procuram conhecimento sobre 
o Transtorno do Espectro Autista, e neste 
momento, o apoio dos profissionais de saú-
de se mostra muito importante, dando base 
para os cuidados necessários e reestruturação 
familiar.

“À medida que eu, meu esposo e os fami-
liares fomos nos instruindo sobre o assunto e 
recebendo ajuda de profissionais da área, as 
coisas fluíram e seguem melhor”. (P9)

“Começamos a pesquisar tudo sobre o au-
tismo”. (P10)

Quando os familiares passam pelo pro-
cesso de negação e aceitam o diagnóstico 
de TEA, procuram recuperar todo o tempo 
perdido sem tratamento, buscando primeira-
mente o auxílio do profissional que diagnos-
ticou para melhorar o conhecimento sobre o 
assunto, e em segundo momento, informa-
ções em redes sociais, literatura e ONGs, as-
sim, tendo acesso a relatos de vida de pessoas 
que convivem com o TEA e de seus familia-
res. Deste modo, é possível encontrar tera-
pêuticas que auxiliam no desenvolvimento da 
criança autista, melhorando as perspectivas 
da vida futura de seus filhos.

“Na pediatra, pedimos para nos indicar 
o que tínhamos que fazer, a partir daí come-
çou a busca pelos tratamentos [...] arregaça-
mos as mangas e fomos correr contra o tempo 
para tentar ajudá- lo”. (P7)

“E quando caímos na real percebemos 
que qualquer que seja a resposta nada vai 
mudar, e perante a isso começamos a correr 
atrás de informação, conhecimento, tera-
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pias”. (P6)
“Eu assisti um filme que se chama A his-

tória de Hugo [...] tem relatos de autistas 
adolescentes, adultos. O esporte é maravi-
lhoso, a natação e estou pretendendo colocar 
ele no jiu-jítsu [...] não adianta você levar 
no melhor especialista e você não estimular 
seu filho na sua casa”. (P3)

Mudando a vida social familiar
A sobrecarga materna é maior que a de 

outros membros da família, a grande maioria 
relata a saída do emprego ou redução de carga 
horária de trabalho para atender as necessi-
dades dos filhos e dos demais membros da 
família. Isso porque as terapias diárias modi-
ficam grande parte da rotina quando todo o 
restante se adequa em torno delas. 

“Eu larguei o serviço [...] fui cuidar pra 
evoluir essa criança [...] eu trabalhava há 
8 anos, sou pós-graduada. Mudou tudo, fi-
nanceiramente mudou drasticamente o nos-
so padrão caiu 80%[...] pra sair nossa rotina 
mudou um pouco, nunca deixei de ir aos 
lugares, mas já voltei pra casa, mas mesmo 
assim tento ir e me surpreendo com ele”. (P4)

“Isso é uma das coisas que no começo foi 
difícil, porque a rotina é mais puxada que 
de uma mãe normal [...] eu tento me dividir 
entre ele e as minhas coisas, que é meu tra-
balho”. (P1)

“Até hoje não pude voltar a trabalhar e 
estudar, eu que seguro a onda com ele, eu que 
levo para as terapias. Mudam os sonhos da 
gente, mudam as coisas.” (P2)

A alteração da vida social é inevitável após 
o diagnóstico, trazendo modificações nas ati-
vidades sociais que tinham antes, visto que o 
familiar com TEA não corresponde às expec-
tativas que a sociedade impõe, assim, muitas 
vezes os pais se sentem excluídos convivendo 
com outras famílias que os filhos não tenham 
diagnóstico de transtorno do espectro autis-
ta.

 
“Eu falo para o meu marido, no mundo 

não é mais família no churrasquinho de fi-
nal de semana, nosso mundo agora são as 
amizades que criamos com os pais e outras 
crianças especiais que nos trazem muito, 

muito mais riqueza, nos agrega”. (P3)

A experiência de vida traz a observação 
contínua ao familiar com TEA, os familiares 
sabem quando os portadores do autismo já 
não estão mais confortáveis e o que os inco-
modam. A grande maioria relata que já não 
permanece o mesmo tempo em determina-
do local como antes, evitam alguns lugares e 
retornam para casa quando observam que a 
criança já apresenta sinais de incômodo. 

“Nas festinhas de aniversário a gente não 
podia ir, não podia ir ao mercado, lanchone-
te, em nenhum lugar porque ele gritava, ele 
não sentava”. (P5)

“Chegou lá nenhuma criança se sociali-
zava, nenhuma criança chegava perto, todas 
as crianças eram da idade dele... eu não sei 
se eu repetiria de ir em uma festa de crian-
ça se não for autista, não quero passar por 
aquilo de novo”. (P2)

“Algumas situações e alguns lugares evi-
tamos por muito tempo de frequentar devido 
ao barulho, muitas informações, bexigas, 
fogos de fim de ano ainda é um sufoco”. (P6)

“...aceitação de familiares foi muito de-
morada, preconceito e falta conscientização 
da sociedade ao ver uma crise ou uma atitu-
de inapropriada em local público”. (P8)

“Quando descobrimos que ele era autista 
isso uniu mais a família, pois agora temos 
mais uma missão de fazer ele ter uma vida 
sem que precise de muita ajuda e se possível 
independente”. (P10)

A presença de uma criança com TEA 
pode levar a família ao afastamento social 
por sentirem o preconceito das pessoas, mas 
também pode ser um fator de união, como se 
a família unisse forças para o apoio mútuo e 
apoiar a criança para os desafios que a condi-
ção lhe dará. 

DISCUSSÃO

O diagnóstico de TEA desperta nos pais 
o sentimento de sofrimento diante do desco-
nhecido e a impotência de resolver a condi-
ção do filho, passando por várias fases até a 
aceitação, estas fases incluem sentimentos de 
vergonha, raiva, desmotivação e tristeza18. 

Os filhos são planejados pelo casal para 
ter vida saudável com projeção de vida adulta 
com independência e a expectativa de indi-
víduo naturalmente típico19. Neste sentido, 
o diagnóstico de TEA traz desde o inicio do 
diagnóstico, sentimentos de luto por saberem 
que suas expectativas não serão alcançadas na 
totalidade como planejado, assim, traçar no-
vamente as metas para o familiar que acaba de 
ter seu diagnóstico revelado traz a dificuldade 
momentânea na aceitação19. 

Para que a família tenha a aceitação após 
o diagnóstico é necessário o luto da idealiza-
ção e expectativas criadas para a criança seja 
vivenciado, assim, com o passar do tempo o 
luto vai dando lugar ao novo planejamento 
com a nova realidade. Este processo ocor-
re em várias fases, contemplando o choque 
inicial do diagnóstico demonstrando medo, 
culpa, revolta e frustração frente a sensação 
de não poder fazer nada pelo familiar9,18. Este 
luto varia de acordo com cada família, com 
base na sua formação de personalidade e con-
ceitos, podendo assim ter um período de luto 
maior ou menor20. 

Os programas que oferecem informações 
sobre o TEA e apoio emocional são impor-
tantes para a ajudar na aceitação e no bem-
-estar dessa família, eles ajudam a promover 
a saúde educacional promovendo o suporte 
necessário ao familiar9.

As primeiras orientações norteadoras pela 
busca de terapias geralmente vêm do médico 
que diagnosticou o TEA, normalmente o 
próprio médico já encaminha a criança para 
as terapias mais comuns, como fonoaudio-
logia, terapia ocupacional, Análise de Com-
portamento Aplicada (ABA), fisioterapia e 
esporte adaptativo13. Podendo também reco-
mendar o acompanhamento da criança por 
alguma ONG especializada a atendimentos a 
criança com TEA.

Estes acompanhamentos são de extrema 
importância para o treinamento das famí-
lias ao cuidado com suas crianças. Estudos 
mostram que os treinamentos dos pais para 
aplicar algumas terapias em domicílio têm 
grande vantagem, já que conhecem os com-
portamentos do familiar e suas dificuldades, 
podendo passar os conhecimentos adqui-
ridos aos familiares próximos que possuem 
convívio com a criança21.
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A busca da família pelo conhecimento 
acerca da condição da criança surge diante 
das muitas perguntas sem respostas, gerada 
pelo comportamento da criança e por dúvida 
comuns sobre atitudes tomadas em situações 
cotidianas; os profissionais de saúde devem 
voltar seus cuidados para a criança e a fa-
mília, verificando o nível de conhecimento 
que a família possui e compartilhando seus 
conhecimentos sobre TEA, auxiliando para 
um melhor enfrentamento familiar diante do 
diagnóstico9.

A rotina da família muda após a chega-
da de uma criança com TEA, em especial as 
mães, são sobrecarregadas fisicamente e men-
talmente nas atividades diárias com alto nível 
de estresse e pouca qualidade de vida pessoal 
e para a família, podendo desenvolver um 
quadro depressivo materno, afetando negati-
vamente a mãe e criança22-23. O afastamento 
social e a falta de atividades de lazer acentuam 
estes quadros de estresse e depressão nestas 
mães. 

Ainda existe pouca compreensão por par-
te da sociedade, dificultando a inserção des-
sa família na vida social, e com isso, as mães 
relatam sua experiência em relação a aproxi-
mação, olhares, atitudes das pessoas, precon-
ceito, julgamento e diante disso relatam a di-
ficuldade de sair de casa. Famílias de criança 
com TEA revelam isolamento social devido a 

atitudes discriminatórias e não aceitação dos 
comportamentos, isso pode ocorrer devido à 
falta de conhecimento e incompreensão da 
doença por parte da população9. 

A falta de informação, preconceito e dis-
criminação podem ser compreendidos como 
uma atitude resultante do medo, enquanto 
o distanciamento é causado pelo estigma de 
rejeitar tudo que é desconhecido e diferente, 
principalmente pessoas. Assim, as famílias se 
sentem excluídas da sociedade, entram em 
sofrimento e possivelmente em estados de-
pressivos9, 24.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

O diagnóstico de Transtorno do Espectro 
Autista resulta em alterações para toda vida 
familiar, trazendo consolidação do conheci-
mento para o enfrentamento social e adequa-
ção da vida da criança, buscando assim man-
ter seu bem-estar.

Assim, faz-se necessário esforço por par-
te da família visando adaptar-se à nova rea-
lidade, e com toda esta mudança na rotina 
familiar e surgimento de dificuldades, muitas 
mães diminuíram sua carga horária ou saíram 
do emprego para se dedicar aos cuidados dos 
filhos. Famílias lutam para proteger e não 
expor a criança, e enfatizam a importância 
das terapias para o desenvolvimento de seus 

filhos. 
A intolerância da sociedade diante de 

uma crise em ambiente público, os olhares 
estranhos e os discursos negativos em relação 
à educação também foi um ponto relevante 
observado neste estudo, sendo necessário 
uma maior conscientização da população a 
respeito das crianças especiais e suas famílias.

Como fatores limitantes neste estudo, é 
possível citar a população de uma única loca-
lização, o tempo dos participantes como um 
dificultador nas realizações das entrevistas e 
o acompanhamento das crianças por equipe 
multidisciplinar, pois este suporte visivel-
mente colabora para um acompanhamento 
efetivo das crianças, resultando na melhor 
aceitação e adaptação destas famílias. Outros 
estudos deverão ser realizados em outras lo-
calidades e com famílias com menor acesso à 
saúde.

O apoio social é imprescindível para 
manter a saúde, trazendo o conhecimento e 
suporte necessário para o bem-estar e a qua-
lidade de vida das famílias. Os enfermeiros 
envolvidos na assistência à criança com TEA 
são elos no direcionamento destas famílias, 
assim como na orientação e acolhimento, 
buscando uma maior evolução no desenvolvi-
mento destas crianças e uma melhor adapta-
ção destas famílias no cuidado.

PARTICIPANTE RENDA 
FAMILIAR 

PROFISSÃO DA 
MÃE

COM QUEM MORA A 
CRIANÇA IDADE DA FAMÍLIA RELIGIÃO TEMPO DE 

DIAGNÓSTICO 

01 ND Nutricionista Pais Mãe 30 Pai 47 Evangélica 3 anos 

02 5.000 Do lar Pais Mãe 32 Pai 35 Católica 3 anos 

03 40.000 Empresária Pais e Irmã Mãe 42 Pai 35 Irmã 16 Católica/
Espírita 3 anos 

04 2.500 Do lar Pais Mãe 35 Pai 38 Evangélica 5 anos 

05 2.700 Do lar Pais, avós e sobrinhas Mãe 40 Pai 36 Evangélica 4anos 

06 1.300 Inspetora Pais e Irmã Mãe 38 Pai Irmã Católica 5 anos 

07 7.000 Advogada Pais Mãe 36 Pai 39 Católica 5 anos 

08 6.000 Professora Pais Mãe 36 Pai 36 Budista 4anos 

09 ND Informática Pais e irmão Mãe 34 Pai 34 Irmão 5 Católica/
Espírita 3 anos 

10 ND Farmacêutica Pais, avós e irmão Mãe 46 Pai 46 Irmão 
16 Avó 72 Budista 3 anos 

TABELA 1 - CARACTERIZAÇÃO DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA. 

FONTE: As autoras, 2020.
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