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O Impacto Familiar Frente ao Diagnostico
de Transtorno do Espectro Autista

The Family Impact of the Diagnosis of Autistic Spectrum Disorder
El Impacto Familiar del Diagnostico del Trastorno del Espectro Autista

RESUMO

Objetivo: identificar o impacto familiar frente ao diagndstico de transtorno do espectro autista. Mé-
todos: estudo descritivo exploratério qualitativo, realizado através de entrevistas semiestruturadas
com uma amostra de 10 maes de criancas com diagnostico de Autismo acompanhados em um projeto
que atende criangas com necessidades especiais na regiao metropolitana de Sao Paulo. As entrevistas
foram analisadas através da Analise de ContelGdo de Bardin. Resultados: foram elencadas quatro ca-
tegorias centrais: Tendo a desconfianga prévia do diagnodstico; Sendo dificil aceitar o diagnostico; Bus-
cando o conhecimento para entender melhor o diagnéstico e Mudando a vida social familiar. Conclusao:
o impacto familiar apés o diagnoéstico traz mudancas permanentes na familia sendo necessaria uma
reestruturacao para dar suporte a sua crianca e se adaptar a nova realidade.

DESCRITORES: Transtorno do espectro autista; Familia; Crianca; Enfermagem Pediatrica.

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 Sao 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 diagnostico de trastorno del espectro autista. Métodos:
estudio descriptivo exploratorio cualitativo, realizado a través de entrevistas semiestructuradas con
una muestra de 10 madres de ninos diagnosticados con Autismo seguidos en un proyecto que atiende
a ninos con necesidades especiales en la region metropolitana de Sao Paulo. Las entrevistas fueron
analizadas mediante el Analisis de Contenido de Bardin. Resultados: se enumeraron cuatro categorias
centrales: tener desconfianza previa en el diagnostico; Es dificil aceptar el diagnostico; Buscando cono-
cimientos para comprender mejor el diagndstico y cambiar la vida social familiar. Conclusion: el impacto
en la familia después del diagndstico trae cambios permanentes en la familia, requiriendo reestructura-
cion para apoyar al nino y adaptarse a la nueva realidad.

DESCRIPTORES: Trastorno del espectro autista; Familia; Nino; Enfermeria Pediatrica.
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os ultimos 50 anos, o Transtorno do

Espectro Autista (TEA) passou de um

disturbio raro ¢ estritamente definido
de inicio na infincia para uma condigio vita-
licia bem divulgada, defendida e pesquisada,
reconhecida como bastante comum ¢ muito
heterogénea'. Este cendrio pode ser retratado
pela alta prevaléncia do quadro, que segundo
a tltima apuracio do Centro de Controle ¢
Prevengio de Doencas (CDC) dos Estados
Unidos em 2020, apresenta uma estimativa
de 1 caso de TEA em cada 36 criangas de
8 anos de idade, sendo que os meninos sio
quatro vezes mais acometidos por tal condi-
¢ao” Dessa forma, o CDC aponta o aumen-
to continuo de criancas identificadas com
TEA, particularmente entre criangas ¢ me-
ninas ndo-brancas, destacando a necessidade
de infraestrutura aprimorada para fornecer
diagndstico, tratamento ¢ servigos de apoio
equitativos para todas as criangas portadoras
da condicio®.

O TEA corresponde a um transtorno do
neurodesenvolvimento ~ caracterizado  por
déficits na comunica¢io ¢ interacio social,
além da presenca de padroes restritivos e re-
petitivos de comportamentos ¢ interesses®?,
trazendo limitagoes no brincar, na interagio
social, na comunicagio verbal e nio-verbal,
padroes estereotipados e sensibilidade senso-
rial’. As criancas 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 vida®. A idade média do diagnds-
tico de TEA tem ocorrido por volta dos 52
meses de idade, quando os sinais clinicos sio
mais evidentes ¢ chamam atencio do cuida-
dor®, isto ¢, em grande parte dos casos, os pais
s30 os primeiros a perceber as dificuldades de
desenvolvimento dos filhos, que geralmente
estdo relacionadas a déficits nas habilidades
de socializagio, questdes comportamentais e
atraso na linguagem verbal, sendo a auséncia
ou atraso na fala o principal sintoma que leva
os pais a procurarem ajuda profissional em
busca de um diagndstico’.

O diagnéstico ¢ baseado em observagoes
clinicas através da identificagio de sinais
comportamentais, sendo vélido ressaltar que
a precocidade do diagndstico tem grande im-
pacto no potencial de intervencio em fases
iniciais do desenvolvimento infantil, favore-
cendo a estimulagio de habilidades cogniti-
vas, como a linguagem verbal ¢ comunicacio;
sociocognitivas, como a aten¢io comparti-
lhada; e comportamentais, como autonomia
¢ habilidades sociais, contribuindo para a re-
dugio do impacto dos sintomas no cotidiano
do individuo***.

A busca dos familiares até o fechamento
do diagndstico, muitas vezes ¢ longa e perme-
ada por preocupagoes, duvidas e dificuldades,
¢ com isso, em determinadas situacdes, os
cuidadores podem reagir positivamente fren-
te a0 diagndstico, j& que o mesmo estabelece
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o senso de controle sobre a situagio e permite
o inicio do tratamento com intervengdes di-
recionadas”® Contudo, ¢ valido ressaltar que,
por se tratar de um transtorno de etiologia
nio completamente definida, por ter uma
variedade de intervengdes possiveis ¢ por nao
existir “cura’, o diagndstico de TEA pode se
tornar especialmente angustiante ¢ gerador
de incertezas para muitos grupos familiares™.

Neste caso, ao receber um diagnéstico de
TEA, ¢ comum que muitas familias tenham
davidas e encarem periodos de sobrecarga
emocional ¢ adaptacio, visto que o recebi-
mento do diagndstico poderd 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 ¢ as
repercussoes na familia. Isso porque a sinto-
matologia tipica ¢ as dificuldades advindas do
TEA tém sido apontadas como potenciais es-
tressores no contexto familiar, j4 que a mesma
pode afetar 0 modo como os pais irdo criar os
filhos, bem como a relagio coparental, sendo
influenciado por varidveis como a severidade
das caracteristicas, a personalidade dos mem-
bros da familia e a disponibilidade de recur-
s0s comunitédrios e sociais'®!!.

Ainda, na tentativa de aliviar os sentimen-
tos provocados pelo recebimento do diagnds-
tico, muitas familias buscam apoio e explica-
coes frente as demandas de cuidados a serem
desenvolvidos, pois ¢ indispensével aprender
como cuidar da crianga com TEA, conhecer
suas particularidades e buscar atendimento

2025; (15) N.94 = satdecoletiva 15128



Artigo Original

Ichikawa CRF, Pinho DL, Lopes SG, Fernandes IC, Liubartas NC, Mazote SD, Matielo PS, Nascimento DT
O Impacto Familiar Frente Ao Diagnastico de Transtorno do Espectro Autista

especializado. Como consequéncia, as fa-
milias passam a requerer mais informagoes,
buscando profissionais de diferentes dreas
e outras fontes de acesso & informacao'®™.
Nesse contexto, ¢ amplamente reconhecida a
importincia de firmar-se uma parceria entre
pais ¢ profissionais, tornando-os facilitado-
res do processo de engajamento da familia
no cuidado 2 crianca com TEA e provendo
0 apoio necessdrio as pessoas neuroatipicas,
o qual ¢ um dos elementos-chave do cuidado
centrado na familia. Ademais, ¢ importante
a busca por centros onde os familiares pos-
sam realizar trocas de saberes com pessoas
que tenham vivéncias semelhantes, visando
contribuir para a formagao de identidade e de
pertencimento’®'2,

Com isso, fica evidente que o diagnéstico
de TEA ¢ um potencial gerador de altera-
¢oes na dinimica familiar, o que requer um
processo de adaptacio que demanda tempo ¢
dedicacio continua de todos os membros da
familia. Este impacto torna-se ainda maior
em casos de familias com mais filhos e outros
membros morando na mesma residéncia, j4
que o aprendizado ¢ a dedicagio dos cuida-
dores com o manejo da crianga com TEA ma-
nifesta outras pendéncias, como o déficit no
cuidado aos outros filhos, ao conjuge ¢ ao la-
zer proprio, evidenciando um estresse sempre
presente no dia a dia da familia">". Sendo
assim, ¢ fundamental ter o apoio de profissio-
nais especializados e a presenca de familiares
¢ amigos préximos ao longo desse percurso,
especialmente nos momentos de transicdo,
como o diagnéstico, a entrada ¢ saida da es-
cola ¢ as mudancas na dinimica familiar. Isso
porque familias que estabelecem uma base
solida no contexto psicossocial tendem a ser
mais eficazes em seu planejamento ¢ adapta-
¢do, sendo capazes de manter o equilibrio ne-
cessdrio para a qualidade de vida em todos os
aspectos, além de estarem melhor preparadas
para encontrar solugdes diante de situagdes
de crise ou momentos de estresse™”",

Assim, ¢ indiscutivel as inimeras particu-
laridades do TEA desde sua sintomatologia
tipica até as repercussbes no contexto psi-
cossocial, o qual ¢ permeado por adaptagoes
familiares que se fazem necessdrias frente ao
cuidado especial com a crianca desde o mo-
mento do seu diagnéstico. No entanto, en-
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contra-se uma escassez de estudos sobre a te-
madtica em nosso meio, e com isso, buscando
compreender as mudancas comportamentais
¢ sociais na familia do autista, questionamos
qual o impacto familiar frente ao diagndstico
de transtorno do espectro autista?

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

O estudo foi realizado na regido metro-
politana de Sao Paulo com familiares de
criangas com TEA participantes de um pro-
jeto de uma Organizagio nio Governamental
(ONG). A organizagio foi fundada em 2014,
¢ atende criangas especiais para realizagio
de exercicios fisicos especificos ¢ adaptados,
direcionado para o desenvolvimento fisico
motor ¢ cognitivo. Promovendo palestras ¢
eventos para pais e familiares de criangas ¢
jovens com deficiéncias com o objetivo de
orientagao e conscientizagao.

Participaram da pesquisa 10 maes de
criangas portadoras de TEA em idade pré-es-
colar e escolar (3 a 10 anos) de acordo com
o ECAY, que haviam sido diagnosticadas
a pelo menos 1 ano ¢ que participavam das
atividades na ONG. Os critérios de inclusio
foram: Ser mae de crianga com TEA e morar
na mesma residéncia que a crianga. Foram ex-
cluidas maes com déficit cognitivo ou alguma
dificuldade na comunicagio.

A coleta de dados foi iniciada apds parecer
de aprovagio do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), sob a aprovagio numero:
72217817.80000.5512. Os participantes as-
sinaram o Termo de Consentimento Livre ¢
Esclarecido, em duas vias, uma foi entregue
ao familiar e outra ficou com a pesquisadora.

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

familia receber o diagnéstico de transtorno
do espectro autista? Quais foram as princi-
pais mudancas na rotina da sua familia apés
o diagnéstico? Quais as dificuldades enfren-
tadas por vocé ¢ sua familia pelo diagndstico
de TEA?

Para a andlise dos dados utilizou-se a and-
lise de contetido de Bardin, na qual se preten-
de encontrar os nucleos de sentido presentes
nas entrevistas cuja presen¢a ou frequéncia
tenham significado ¢ correspondam ao ob-
jetivo do estudo®. A andlise desdobra-se em
trés etapas: Pré-andlise; Exploraciao do mate-
rial; e Tratamento dos resultados ¢ interpre-
tacio. O tratamento dos resultados e inter-
pretagdo consiste na organizacio dos dados
brutos, de modo a se constituirem os temas,
os quais podem ser definidos como nucleos
de sentido que se libertam naturalmente das
narrativas analisadas’®. Na claboragio deste
manuscrito, foram levados em consideracio
os critérios para relatérios de estudos quali-
tativos, presentes na lista de verificagio CO-
REQ - Consolidated criteria for reporting
qualitative research'®.

Levantando os principais pontos con-
cordantes entre os familiares entrevistados
chegou-se a quatro categorias temdticas: A
desconfianga prévia do diagnéstico; A difi-
culdade na aceitagio do diagndstico; A busca
do conhecimento para entender melhor o
diagndstico ¢ a alteragio da vida social fami-
liar.

Tendo a desconfianca prévia do diag-
nostico

A percepcao da desconfianga prévia va-
ria de acordo com a idade, assim, conforme
a crianca se desenvolve ¢ possivel identificar
atrasos, trazendo a tona a desconfian¢a de
que algo estd errado. A percepgio dos pais
em relagdo aos primeiros sinais de desenvolvi-
mento apresentados pela crianga esté relacio-
nada ao atraso na comunicagio ¢ linguagem,
juntamente 2 interacdo social, por volta dos
dois anos de idade. Dessa forma, ao questio-
narmos sobre como foi receber o diagnésti-
co, algumas familias relatam a desconfianca
prévia.
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“..com um ano e meio ele ainda ndo fa-
lava, ndo olbava direito, a hora que vocé
chamava demorava muito para olhar” (P1)

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

“Ele nasceu sauddvel e na medida em que
foi crescendo percebi que ele ndo olhava para
mim e ndo falava e por isso achei que talvez
fosse problema de audigdo [...] Conversando
com a nova pediatra do meu filho falando
sobre algumas caracteristicas 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 caracteristicas do espectro autista’.
(p10)

Os pais ainda observaram e relataram
preocupacio pois os filhos nio realizavam
atividades ¢ brincadeiras de acordo com o
esperado para idade comparado com outras
criancas da mesma faixa etdria.

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

“Como jd haviamos notado uma certa di-
ferenga e dificuldade apresentadas pelo nos-
so filho com relagdo as outras criangas”. (P8)

Os pais se preocupam com a questdo da
linguagem atrasada somada aos déficits de
socializagdo e comportamento que surgem
por volta dos dois anos de idade, no mesmo
periodo que relatam que houve regressio ou
interrupgdo no desenvolvimento de vdrias
dreas.

Sendo dificil aceitar o diagnostico de
TEA

Por desconhecerem o TEA, a noticia do
diagndstico ¢ de grande impacto, por vezes
negativo, trazendo sentimentos de frustragio
e negacio, fazendo-os terem duvidas sobre o
diagndstico, assim escondendo este fato de
outros familiares por medo, o que dificulta o
processo de aceitagio.
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“Foi muito dificil, ficamos sem chdo, ndo
sabiamos o que era autismo, acho que talvez
isso também tenha contribuido ainda mais
para nos deixar desesperados” (P7)

“Pra mim, mde, eu sofri muito, eu ndo
aceitava, levei uns dois anos para aceitar né,
durante uns trés, meses eu sé chorava” (P4)

“Foi bem impactante na hora, foi um ba-
que na hora, vocé ndo quer acreditar porque
vocé fala assim, serd que é2 Que, ndo é? Foi
dificil a aceitagdo no comego, vocé se pergun-
ta por que Deus comigo? Até que vocé vai se
conformando. Para ele (esposo) foi bem difi-
cil aceitar, no comego ndo queria contar para
as pessoas, a gente foi contar para a familia
quando ele tinha uns trés anos e meio” (P1)

Mesmo tendo nogao que o filho possui um
déficit, os familiares procuram pontos posi-
tivos no desenvolvimento para a negacio do
diagndstico. A maioria das vezes a aceitagio
¢ mais dificil para os pais, sobrecarregando a
mae do filho autista, que além de enfrentar o
luto do filho saud4vel, precisa apoiar a figura
paterna na aceitagio.

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

“Foi um soco no estémago, perdi meu
chdo, no comego eu tentei negar, ndo ¢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 dificil, agora que meu
marido estd se recuperando [...] meu marido
ficou meio que numa depressdo, na inércia,
ficou bem mal e pra ele ¢ muito dificil [...] ele
ficou mais mal do que eu”. (P3)

O processo de accitagio pode ser muito
dificil no fechamento do diagnéstico, porém,
também pode ser visto como uma sensagio de
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libertagao, pois descobrir finalmente o que o
filho possui, faz com que possam procurar o
tratamento adequado para a patologia, nio
isentando o processo de negagio.

“Ndo recebemos a noticia como um cho-
que, mas sim como um alivio, por sabermos o
que nosso filho tinha realmente. “(P8)

Buscando o conhecimento para enten-
der melhor o diagnéstico

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

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

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

Quando os familiares passam pelo pro-
cesso de negagio e accitam o diagndstico
de TEA, procuram recuperar todo o tempo
perdido sem tratamento, buscando primeira-
mente o auxilio do profissional que diagnos-
ticou para melhorar o conhecimento sobre o
assunto, ¢ em segundo momento, informa-
¢oes em redes sociais, literatura ¢ ONGs, as-
sim, tendo acesso a relatos de vida de pessoas
que convivem com o TEA e de seus familia-
res. Deste modo, ¢ possivel encontrar tera-
péuticas que auxiliam no desenvolvimento da
crianca autista, melhorando as perspectivas
da vida futura de seus filhos.

“Na pediatra, pedimos para nos indicar
0 que tinhamos que fazer, a partir dai come-
cou a busca pelos tratamentos [...] arregaga-
mOSs as mangas e fomos correr contra o tempo
para tentar ajudd- lo” (P7)

“E quando caimos na real percebemos
que qualquer que seja a resposta nada vai
mudar, e perante a isso comegamos a correr
atrds de informagdo, conbecimento, tera-
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pias” (P6)

“Eu assisti um filme que se chama A bis-
téria de Hugo [...] tem relatos de autistas
adolescentes, adultos. O esporte é maravi-
lhoso, a natagdo e estou pretendendo colocar
ele no jiu-jitsu [...] ndo adianta vocé levar
no melhor especialista e vocé ndo estimular
seu filho na sua casa” (P3)

Mudando a vida social familiar

A sobrecarga materna ¢ maior que a de
outros membros da familia, a grande maioria
relata a saida do emprego ou redugio de carga
horaria de trabalho para atender as necessi-
dades dos filhos e dos demais membros da
familia. Isso porque as terapias didrias modi-
ficam grande parte da rotina quando todo o
restante se adequa em torno delas.

“Eu larguei o servigo [...] fui cuidar pra
evoluir essa crianga [...] eu trabalbhava hd
8 anos, sou pds-graduada. Mudou tudo, fi-
nanceiramente mudou drasticamente o nos-
s0 padrio caiu 80%]...] pra sair nossa rotina
mudou um pouco, nunca deixei de ir aos
lugares, mas jd voltei pra casa, mas mesmo
assim tento ir e me surpreendo com ele”. (P4)

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

“Até hoje ndo pude voltar a trabalbar 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 alteragio da vida social ¢ inevitdvel ap6s
o diagndstico, trazendo modificaces nas ati-
vidades sociais que tinham antes, visto que o
familiar com TEA nao corresponde as expec-
tativas que a sociedade impde, assim, muitas
vezes os pais se sentem excluidos convivendo
com outras familias que os filhos nao tenham
diagndstico de transtorno do espectro autis-
ta.

“Eu falo para o meu marido, no mundo
ndo é mais familia no churrasquinho de fi-
nal de semana, nosso mundo agora sio as
amizades que criamos com os pais e outras
criangas especiais que nos trazem muito,
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muito mais riqueza, nos agrega”. (P3)

A experiéncia de vida traz a observagio
continua ao familiar com TEA, os familiares
sabem quando os portadores do autismo j4
ndo estdo mais confortdveis ¢ o que os inco-
modam. A grande maioria relata que ja nio
permanece o mesmo tempo em determina-
do local como antes, evitam alguns lugares ¢
retornam para casa quando observam que a
crianca j4 apresenta sinais de incomodo.

“Nas festinhas de aniversdrio a gente ndo
podia ir, ndo podia ir ao mercado, lanchone-
te, em nenhum lugar porque ele gritava, ele
ndo sentava” (PS)

“Chegou ld nenbuma crianga se sociali-
zava, nenhuma crianga chegava perto, todas
as criangas eram da idade dele... eu ndo sei
se eu repetiria de ir em uma festa de crian-
¢a se ndo for autista, ndo quero passar por
aquilo de novo”. (P2)

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

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

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

A presenca de uma crianca com TEA
pode levar a familia ao afastamento social
por sentirem o preconceito das pessoas, mas
também pode ser um fator de unido, como se
a familia unisse for¢as para o apoio mutuo e
apoiar a crianga para os desafios que a condi-
¢io lhe dard.

O diagnéstico de TEA desperta nos pais
o sentimento de sofrimento diante do desco-
nhecido ¢ a impoténcia de resolver a condi-
¢ao do filho, passando por vdrias fases até a
aceitacdo, estas fases incluem sentimentos de
vergonha, raiva, desmotivagio e tristeza'®.

Os filhos sao planejados pelo casal para
ter vida saudédvel com projecio de vida adulta
com independéncia ¢ a expectativa de indi-
viduo naturalmente tipico”. Neste sentido,
o diagnéstico de TEA traz desde o inicio do
diagndstico, sentimentos de luto por saberem
que suas expectativas nio serao alcancadas na
totalidade como planejado, assim, tragar no-
vamente as metas para o familiar que acaba de
ter seu diagndstico revelado traz a dificuldade
momentanea na aceitagao®.

Para que a familia tenha a aceitagio apds
o diagnéstico ¢ necessdrio o luto da idealiza-
¢do ¢ expectativas criadas para a crianca 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 varias fases, contemplando o choque
inicial do diagnéstico demonstrando medo,
culpa, revolta ¢ frustragio frente a sensagio
de ndo poder fazer nada pelo familiar”'®. Este
luto varia de acordo com cada familia, com
base na sua formagio de personalidade ¢ con-
ceitos, podendo assim ter um perfodo de luto
maior ou menor?.

Os programas que oferecem informagdes
sobre o TEA ¢ apoio emocional sio impor-
tantes para a ajudar na aceitagio ¢ no bem-
-estar dessa familia, eles ajudam a promover
a satude educacional promovendo o suporte
necessdrio ao familiar’.

As primeiras orientagdes norteadoras pela
busca de terapias geralmente vém do médico
que diagnosticou o TEA, normalmente o
proprio médico ja encaminha a crianca para
as terapias mais comuns, como fonoaudio-
logia, terapia ocupacional, Andlise de Com-
portamento Aplicada (ABA), fisioterapia ¢
esporte adaptativo”. Podendo também reco-
mendar o acompanhamento da crianga por
alguma ONG especializada a atendimentos a
crianca com TEA.

Estes acompanhamentos sio de extrema
importincia para o treinamento das fami-
lias ao cuidado com suas criancas. Estudos
mostram que os treinamentos dos pais para
aplicar algumas terapias em domicilio tém
grande vantagem, ja que conhecem os com-
portamentos do familiar e suas dificuldades,
podendo passar os conhecimentos adqui-
ridos aos familiares préximos que possuem
convivio com a crianga®’.
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A busca da familia pelo conhecimento
acerca da condi¢io da crianga surge diante
das muitas perguntas sem respostas, gerada
pelo comportamento da crianga ¢ por duvida
comuns sobre atitudes tomadas em situagdes
cotidianas; os profissionais de saude devem
voltar seus cuidados para a crianga ¢ a fa-
milia, verificando o nivel de conhecimento
que a familia possui ¢ compartilhando seus
conhecimentos sobre TEA, auxiliando para
um melhor enfrentamento familiar diante do
diagndstico’.

A rotina da familia muda apds a chega-
da de uma crianga com TEA, em especial as
maes, sdo sobrecarregadas fisicamente ¢ men-
talmente nas atividades didrias com alto nivel
de estresse e pouca qualidade de vida pessoal
¢ para a familia, podendo desenvolver um
quadro depressivo materno, afetando negati-
vamente a mie e crianca®?. O afastamento
social ¢ a falta de atividades de lazer acentuam
estes quadros de estresse ¢ depressio nestas
maes.

Ainda existe pouca compreensio por par-
te da sociedade, dificultando a inser¢io des-
sa familia na vida social, ¢ com isso, as maes
relatam sua experiéncia em relagio a aproxi-
macio, olhares, atitudes das pessoas, precon-
ceito, julgamento e diante disso relatam a di-
ficuldade de sair de casa. Familias de crianca
com TEA revelam isolamento social devido a
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atitudes discriminatérias e ndo aceitagio dos
comportamentos, isso pode ocorrer devido a
falta de conhecimento ¢ incompreensio da
doenca por parte da populagio’.

A falta de informagio, preconceito e dis-
criminagdo podem ser compreendidos como
uma atitude resultante do medo, enquanto
o distanciamento ¢ causado pelo estigma de
rejeitar tudo que ¢ desconhecido e diferente,
principalmente pessoas. Assim, as familias se
sentem excluidas da sociedade, entram em
sofrimento e possivelmente em estados de-

pressivos” 24,

CONSIDERACOES FINAIS

O diagndstico de Transtorno do Espectro
Autista resulta em alteracdes para toda vida
familiar, trazendo consolidagio do conheci-
mento para o enfrentamento social ¢ adequa-
¢io da vida da crianca, buscando assim man-
ter seu bem-estar.

Assim, faz-se necessdrio esforgo por par-
te da familia visando adaptar-se & nova rea-
lidade, ¢ com toda esta mudanca na rotina
familiar e surgimento de dificuldades, muitas
maes diminufram sua carga hordria ou safram
do emprego para se dedicar aos cuidados dos
filhos. Familias lutam para proteger ¢ nao
expor a crianga, ¢ enfatizam a importincia
das terapias para o desenvolvimento de seus

filhos.

A intolerdncia da sociedade diante de
uma crise em ambiente publico, os olhares
estranhos ¢ os discursos negativos em relagio
3 educagio também foi um ponto relevante
observado neste estudo, sendo necessdrio
uma maior conscientiza¢io da populagio a
respeito das criangas especiais e suas familias.

Como fatores limitantes neste estudo, ¢
possivel citar a populagio de uma tnica loca-
lizagdo, o tempo dos participantes como um
dificultador nas realizagdes das entrevistas ¢
o acompanhamento das criangas por equipe
multidisciplinar, pois este suporte visivel-
mente colabora para um acompanhamento
efetivo das criangas, resultando na melhor
aceitagio ¢ adaptacio destas familias. Outros
estudos deverio ser realizados em outras lo-
calidades e com familias com menor acesso a
saude.

O apoio social ¢ imprescindivel para
manter a satde, trazendo o conhecimento ¢
suporte necessrio para o bem-estar ¢ a qua-
lidade de vida das familias. Os enfermeiros
envolvidos na assisténcia a crianca com TEA
sio clos no direcionamento destas familias,
assim como na orientagio ¢ acolhimento,
buscando uma maior evolug¢io no desenvolvi-
mento destas criangas ¢ uma melhor adapta-
¢ao destas familias no cuidado.

TABELA 1 - CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA

PARTICIPANTE FEII\E/I’\IIIFI)QR PROFA/?ASQO DA oM %E:EA“:I&ORA A IDADE DA FAMILIA RELIGIAO D;rAEG,\ﬁI%%'PIEO
01 ND Nutricionista Pais Mae 30 Pai 47 Evangélica 3anos
02 5.000 Do lar Pais Mae 32 Pai 35 Catélica 3anos
03 40.000 Empresaria Pais e Irma Mae 42 Pai35Irma 16 CEast s#icti/ 3anos
04 2.500 Do lar Pais Mae 35 Pai 38 Evangélica 5 anos
05 2.700 Do lar Pais, avos e sobrinhas Mae 40 Pai 36 Evangélica 4anos
06 1.300 Inspetora Pais e Irma Mae 38 Pailrma Catélica 5 anos
07 7.000 Advogada Pais Mae 36 Pai 39 Catélica 5 anos
08 6.000 Professora Pais Mae 36 Pai 36 Budista 4anos
09 ND Informatica Pais e irmao Mae 34 Pai 34 Irmao 5 CEa; F?ilriictaa/ 3anos
10 ND Farmacéutica Pais, avos e irmao HezE Pai’46 It Budista 3 anos

16 Avb 72

FONTE: As autoras, 2020.
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