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RESUMO

O estudo analisa o impacto do diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA)
na dindmica familiar, ressaltando a importancia do suporte emocional e da
intervencao precoce. O objetivo € descrever como o diagndstico afeta as familias,
os desafios que enfrentam e a necessidade de acompanhamento profissional
especializado. A metodologia utilizada inclui uma analise qualitativa das
experiéncias familiares e uma revisao da literatura sobre o tema. Os resultados
mostram que o diagndstico de TEA gera diversas adaptacdes e desafios para os
membros da familia, especialmente para os pais, que frequentemente lidam com
sobrecarga emocional e fisica. A pesquisa destaca a necessidade de suporte
continuo por uma equipe multidisciplinar, envolvendo profissionais de saude e da
educacao, para auxiliar as familias na adaptagao a nova realidade. Além disso, o
trabalho enfatiza que a aceitacdo do diagndstico e o acesso a informacdes
adequadas sao fundamentais para que os pais desenvolvam estratégias saudaveis
de enfrentamento. Conclui-se que a inclusdo de criangcas com TEA na sociedade
deve ter inicio no ambiente familiar e deve ser apoiada por politicas publicas
eficazes e educagao inclusiva. A colaboragcdo entre esforcos individuais,
comunitarios e governamentais é crucial para garantir que as familias recebam o
suporte necessario, promovendo o desenvolvimento positivo das criangas e o bem-
estar familiar ao longo desse processo. Assim, a abordagem integrada e o suporte
continuo sédo essenciais para enfrentar os desafios trazidos pelo diagndstico do
TEA, assegurando que as familias possam prosperar.

Palavras-chave: autismo; diagndstico; suporte familiar.
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ABSTRACT

The study analyzes the impact of the diagnosis of Autism Spectrum Disorder (ASD) on
family dynamics, highlighting the importance of emotional support and early
intervention. The objective is to describe how the diagnosis affects families, the
challenges they face, and the need for specialized professional support. The
methodology used includes a qualitative analysis of family experiences and a review of
the literature on the subject. The results show that the diagnosis of ASD generates
several adaptations and challenges for family members, especially for parents, who
often deal with emotional and physical overload. The research highlights the need for
continuous support from a multidisciplinary team, involving health and education
professionals, to help families adapt to the new reality. In addition, the work
emphasizes that acceptance of the diagnosis and access to adequate information are
essential for parents to develop healthy coping strategies. It is concluded that the
inclusion of children with ASD in society must begin in the family environment and
must be supported by effective public policies and inclusive education. Collaboration
between individual, community and government efforts is crucial to ensure that families
receive the support they need, promoting positive child development and family well-
being throughout this process. Thus, an integrated approach and ongoing support are
essential to address the challenges brought on by an ASD diagnosis, ensuring that
families can thrive.

Keywords: autism; diagnosis; family support.

1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista € um transtorno do desenvolvimento
neuroldgico caracterizado pela dificuldade de comunicagao e interacao social, sendo
uma condicdo que, em maior parte dos casos surgem na infancia, afetando o
neurodesenvolvimento da crianga e apresentando caracteristicas como, respostas
repetitivas, dificuldade na linguagem verbal e ndo verbal e prejuizos de cognigao.
Portanto, existem diferengas nos niveis do autismo, pois cada crianga apresenta
caracteristicas unicas, sendo importante conhecer suas necessidades de forma

individualizada (Gaiato; Teixeira, 2018).
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Existem diversas definicdes do autismo, que variam de pessoa para pessoa,
pois cada um apresenta caracteristicas especificas, ou seja, nenhum
autismo é igual ao outro. Os casos vao dos mais leves aos mais severos e 0
momento da descoberta € muito relevante para o tratamento. Quanto mais
cedo possivel o diagnéstico for fechado, melhor sera a assertividade e
eficacia da terapia. O apoio e compreensao/aceitagdo da familia sao
fundamentais durante todo o processo, tanto no diagnéstico como durante o
tratamento. (Lindolfo, 2022, p. 7)

Muitas vezes a negacao do diagndstico do TEA refere-se ao medo de como
essa crianga vai ser vista por outras pessoas, a falta do conhecimento do TEA faz com
que os pais nao saibam o que fazer e os caminhos a seguir, entdo é comum a familia
se deparar com um mundo desconhecido de informacdes e se sentirem perdidos com
a realidade diagnéstica. Contudo, € muito importante que a familia esteja atenta aos
sinais que a crianga apresenta na infancia e busque por profissionais que vao auxiliar
e dar um bom suporte tanto para a crianca quanto para a familia nesse momento de
adaptacéo.

A pesquisa enfatiza a importancia do diagndéstico precoce, que possibilita
intervengdes mais eficazes e melhora as chances de desenvolvimento da crianga,
conforme mencionado por Russo (2023), ao afirmar que "quanto mais cedo a crianga
estiver em tratamento, maiores as chances de melhoras em alguns aspectos no seu
desenvolvimento". Além disso, o trabalho aborda a necessidade de um suporte
emocional robusto para as familias, uma vez que a negacao do diagndéstico muitas
vezes esta ligada ao medo da percepgao social, como observado por Lindolfo (2022).

Dessa forma, o presente trabalho tem como objetivo geral descrever sobre o
autismo na questao familiar, o impacto para a familia ao receber o diagndstico, o
processo de nao-aceitagdo, o luto, a importdncia do acompanhamento profissional
especializado, a importancia do suporte familiar ao noticiar, pois muitas vezes, essa
informagcdo chega de uma forma negativa para a familia, gerando também uma
reacao negativa, e descrever sobre os desafios enfrentados no convivio com a
crianca autista.

O trabalho foi desenvolvido por meio de uma reviséo bibliografica, qualitativa e
descritiva, sendo assim, foram escolhidos artigos com maior relevancia e com
pertinéncia relacionados unicamente a tematica do estudo. O qual, visa compreender

o impacto do diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista na familia.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 AUTISMO: BREVE HISTORICO E COMPORTAMENTOS

O termo “autismo” foi utilizado pela primeira vez em 1906 por Prouller que falava
sobre alguns sinais de deméncia, ja Breuller definiu o termo como sintomas e
caracteristicas de esquizofrenia, porém, os primeiros olhares sobre o autismo foram a
partir dos estudos de Leo Kanner em 1943. Leo Kanner com seus estudos baseados
na psiquiatria trouxe o termo como um novo quadro nosoldgico, sendo assim, foi se
aprofundando a partir de sintomas apresentados, comportamentos e formas de
tratamentos entre os pesquisadores (Baptistofi, 2023).

De acordo com Prista (2014, p. 4)

A palavra autismo é oriunda da palavra grega “autos” que significa “si
mesmo”. Esta nogado deu base para grandes distorgdes que persistem até os
dias atuais. Na direcdo paradigmatica assumida consideramos que antes de
1943 temos um momento significativo quando o autismo era considerado um
sintoma extremo de alienagdo dos casos de esquizofrenia. Ha nos estudos
psiquiatricos da época de 1906 citagbes da palavra autismo referindo-se a
psicoses e esquizofrenia citadas por Plouller e em 1911 por Bleuler quando
referia-se aos casos com limitagdes nas relagdes sociais.

O Manual Diagnostico e Estatico de Transtornos Mentais ou DSM-5, langado
em 2014, trouxe algumas mudangas significativas nos critérios diagnosticos do
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Antes, havia condigdes classificadas de forma
separada, como o autismo, a Sindrome de Asperger e o Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento. Porém, com o DSM-5, todas essas condi¢cdes foram unificadas sob
o termo "Transtorno do Espectro Autista”, reconhecendo que estao interligadas, mas

que se manifestam de maneiras diferentes em cada pessoa.

O transtorno do espectro autista € um novo transtorno do DSM-5 que
engloba o transtorno autista (autismo), o transtorno de Asperger, o
transtorno desintegrativo da infancia, o transtorno de Rett e o transtorno
global do desenvolvimento sem outra especificagdo do DSM-IV. Ele é
caracterizado por déficits em dois dominios centrais: 1) déficits na
comunicacgao social e interagdo social e 2) padrdes repetitivos e restritos de
comportamento, interesses e atividades (Apa, 2014, p. 853).

Klin (2006) explica sobre o autismo ao longo do tempo, neste caso, traz sobre
o DMS-3, publicado em 1980, onde nao havia o “espectro”, o autismo foi classificado
dentro do grupo (TID), conhecido como Transtornos Invasivos do Desenvolvimento,

dessa forma, a ideia de “espectro” nado existia, e tal mudanga trouxe um grande
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impacto para a compreensao do transtorno, para o diagnostico e na maneira como €
compreendido atualmente (Klin, 2006).

A partir do DSM-5 que surgiu o “Espectro”, reunindo varias possibilidades de
diagndstico em apenas uma condigcado, dessa forma, os sintomas que antes eram
classificados como transtornos separados, agora sao entendidos como parte de um
espectro continuo, e 0 DSM-5 e DSM-5-TR continuou mantendo os sintomas e graus
de serenidade iguais, sendo basicamente os mesmos sintomas, n&o havendo
mudangas nesta questao, também sao abordadas mudangas na linguagem visando
tornar a comunicagdo mais precisa, por exemplo: o uso da palavra “déficit” nao foi
totalmente eliminado do DSM-5, mas o DSM-5-TR traz sobre as mudangas na
linguagem e os termos a utilizar, sendo eles: em relagdo a comunicacédo e
comportamentos restritivos e repetitivos, especificar como “com ou sem
comprometimento intelectual concomitante ou de linguagem concomitante”, também
houve mudancgas no critério A, especificando “conforme manifestado pelo que segue"
para "conforme manifestado por todos os seguintes”, sendo utilizado também com
bastante frequéncia o termo “dificuldades”, em relacdo aos comportamentos ou
comunicacgao. (Klin, 2006).

A obra “Outra sintonia — A historia do autismo” escrita pelos jornalistas John
Donvan e Caren Zucker, traduzido e publicado em 2017 no Brasil, descreve sobre a
obra “In a different key”, que retrata alguns casos de autismo, sobre a dificuldade de
inclusdo na educacédo, mudangas de comportamentos e toda a histéria e movimentos,
sendo o primeiro caso diagnosticado de Transtorno Espectro Autista, o Donald Grey
Triplett, nascido em 1933, foi diagnosticado aos 3 anos. Ele ndo correspondia quando
o chamavam, repetia as coisas e n&o interagia com as outras criangas, sendo assim,
com esses comportamentos notaveis, seus pais buscaram um especialista.
Porém, Donald possuia uma boa memoria, decorava rapido as coisas € 0s nomes
de suas irmas, mas decorava os nomes de acordo com cores de frascos (John;
Zucker, 2017).

Ainda conforme a obra do caso de Donald, os autores trouxeram que ele
demonstrava pouco interesse pelo mundo exterior, nesse sentido, ndo demonstrava
afeto pelos pais e ndo dava tanta importancia para algumas situagdes pontuadas,
como: quando seus pais chegavam do trabalho, ndo havia entusiasmo ao vé-los como
as outras criangas sentem ao ver seus pais voltando do trabalho ou ao ver o Papai

Noel na data comemorativa de Natal, e trazem também que Donald apresentava
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comportamentos agressivos quando era interrompido na realizagdo de alguma
atividade em casa, sendo esses alguns dos comportamentos notados pelos pais
(John; Zucker, 2017).

Segundo o Ministério de Saude (2015), em relagédo a linha de cuidado para
atencdo as pessoas com TEA, vem trazendo algumas caracteristicas

comportamentais importantes para investigar:

Algumas caracteristicas, apesar de ndo especificas para identificagdo do
risco dos TEA, também devem ser consideradas e investigadas, seja pela
frequéncia com que ocorrem, seja pela dificuldade de manejo que geram. Por
exemplo: perda de competéncias previamente adquiridas, alteragdes do
sono, ataques de raiva, alteragbes da fungao alimentar (seletividade, recusa,
regurgitagao) (Brasil, 2015, p. 51).

Contudo, ao falar do caso de Donald T., é importante ressaltar que foi a primeira
pessoa a ter recebido o diagndstico de autismo no mundo, e o estudo do seu caso se
tornou importante por ser o primeiro caso publicado cientificamente, sendo o
psiquiatra Leo Kanner quem o diagnosticou, trouxe importantes questdes e
comportamentos notaveis do autismo baseado na sua historia. Vale ressaltar a
importancia dos comportamentos notaveis no contexto familiar de Donald T., sobre o
relato da vivéncia dos pais e a descoberta do diagndstico (Bertin et al., 2021).

Conforme o CDC - Centro de Controle e Prevencao de Doencas, a prevaléncia
de pessoas com TEA vem aumentando com o decorrer dos anos, e conforme com a
ultima publicacdo em 2023 nos Estados Unidos, 1 em cada 36 criangas sao
diagnosticadas com TEA, estimando 5.641.132 autistas no pais. Segundo a
Sociedade Brasileira de Pediatria, no Brasil possui cerca de dois milhdes de pessoas
autistas (Bertin et al., 2021).

Conforme o Manual do Direito — Pessoas com Autismo, publicado em 2021, no
Brasil, foram criadas diversas leis para proteger e garantir os direitos de pessoas
diagnosticadas com o TEA, garantindo acesso a um tratamento de qualidade, incluséo
escolar e seus direitos, sendo elas:

eLei (n° 12.764/2012) conhecida como Lei Berenice Piana institui a Politica

Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno Espectro

Autista, determinando também acompanhamento especializado em sala de

aula. Dessa forma, criangas diagnosticadas com TEA tem direito garantido por

lei para serem inseridos no ambiente escolar, e foi decretado que em casos
comprovados da necessidade de a crianca ter um acompanhamento

especifico em sala de aula os responsaveis podem recorrer por ser um direito
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garantido por lei (Bertin et al., 2021).

e Lei(n° 13.146/2015) garante uma inclusédo e prote¢cdo contra qualquer forma
de discriminacao, garantindo inclusédo no trabalho, direitos iguais, acesso em
ambientes e servigos de saude (Bertin et al., 2021).

e Lei (n°13.977/20) conhecida como Lei Romeo Mion, criou a Carteira de
Identificagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Essa lei é
federal, ou seja, valida em todo o Brasil, facilitando o acesso e direitos basicos
da pessoa (Bertin et al., 2021).

2.2 DIAGNOSTICO DO TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA E SUAS
REPERCUSSOES PARA A FAMILIA

O diagnéstico do TEA é um processo que abrange diversas etapas e envolve,
principalmente, a familia. Os primeiros sintomas comegam a aparecer durante a
primeira infancia, e cabe a familia, tutora inicial, a percep¢cdo dos comportamentos
atipicos. Cada familia vivencia essa jornada de maneira unica, “o inicio do quadro se
da nos primeiros anos de vida, podendo se apresentar por meio de um atraso na
aquisicao dos marcos de desenvolvimento social — sendo que o atraso de fala tende
a ser a primeira preocupacgao dos pais” (Camargos, 2022, p. 17).

O comportamento da crianga com TEA é bastante caracteristico, segundo Pinto
e outros autores (2016, p. 2), “a criangca com TEA apresenta uma triade singular, a
qual se caracteriza pela dificuldade e prejuizos qualitativos da comunicagao verbal e
nao verbal, na interatividade social e na restricdo do seu ciclo de atividades e
interesses”, a combinacdo desses trés elementos cria um perfil Unico de
comportamento e desenvolvimento reconhecido como caracteristico do TEA. No
entanto, essas caracteristicas nao sao uniformes em todas as criangas, variando
amplamente em intensidade e manifestacéo (Pinto et al., 2016).

A observacao dos pais sobre o comportamento da crianga é crucial para o
diagnodstico, através do contato diario e intimo com a crianga, podem notar os
comportamentos ou atrasos no desenvolvimento da crianca que diferem do esperado,
como: dificuldades na comunicagdo, na interagcdo social, ou comportamentos
repetitivos e restritivos, que quando feito de forma precoce € essencial para o
desenvolvimento de estratégias de apoio e tratamento que podem melhorar

significativamente os resultados a longo prazo na vida da crianga (Camargos, 2022).
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O momento do diagndstico € marcante para a familia, receber a noticia pode
desencadear uma série de reagdes emocionais € mudangas significativas no contexto
familiar, sendo um momento de extrema sensibilidade e desafios para a familia, nas
palavras de Fontana, Pereira e Rodrigues (2020, p. 6339).

A revelagéo diagndstica do autismo € um momento complexo, delicado e
desafiador para a familia. Sabemos que o meio onde a crianga esta inserida
associado as demais condigdes podem interferir positivamente ou nao. Os
pais tém expectativas em relagao ao filho, e quando estas expectativas nao
sdo alcancadas, ha muito sofrimento familiar, sendo de dificil aceitagdo. O
processo de aceitagdo do diagndstico, especificamente por parte dos pais,

pode se tornar mais dificil devido a falta de conhecimento acerca do
Transtorno.

E importante ressaltar também que o processo de aceitacdo do diagndstico,
especialmente pelos pais, pode ser ainda mais desafiador devido a falta de

compreensao sobre o TEA.

O processo de aceitagdo do diagnoéstico, especificamente por parte dos pais,
tornou-se mais dificil devido ao desconhecimento acerca da sindrome, o que
fortalece a concepgdo da necessidade de um melhor apoio, atencdo e
orientagao por parte do profissional que noticiara a descoberta do autismo
(Pinto et al., 2016, p.6).

A falta de compreensido sobre os sintomas, caracteristicas e necessidades
associadas ao TEA pode gerar confusédo, negagao e até mesmo culpa entre os pais.
Devido a isso, esse desconhecimento pode criar barreiras significativas no processo
de aceitagao e adaptacao a realidade do diagnéstico. Dessa forma, é importante que
os profissionais de saude envolvidos no processo de diagndstico e notificacdo do
autismo oferecam apoio, atencdo e orientacdo adequadas, para que assim, ocorra
uma compreensao eficaz sobre a nova realidade podendo facilitar tanto a aceitagao
do diagndstico quanto o desenvolvimento do progndstico, com maior entendimento e
apoio, os pais podem aprender a abracar as caracteristicas unicas de seus filhos e a

reconhecer o valor e potencial que eles possuem (Camargos, 2022).

Apds o recebimento do diagnéstico, o primeiro acolhimento profissional é
essencial para se lidar com os impactos emocionais. Ent&o, inicia-se para
as familias um verdadeiro percurso de tratamento por diversos
especialistas. As areas mais apontadas como indicadas pelos médicos séo
Psicologia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional e Fisioterapia
(Camargos, 2022, p.17).

O primeiro acolhimento profissional € de extrema importancia para ajudar a
familia a lidar com os impactos emocionais, mediante de um acolhimento empatico

e informado pode fazer uma grande diferenga na forma como a familia processa e
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responde ao diagndstico, além dos profissionais de saude, educadores e grupos de
apoio que desempenham um papel crucial nesse processo, fornecendo orientagao
especializada, compartilhando experiéncias semelhantes e oferecendo um espaco
seguro para expressar preocupacdes e emogdes, logo apdés esse momento de
assimilagcao da realidade, as familias geralmente embarcam em um percurso de
tratamento multidisciplinar, sendo fundamental para garantir que a crianca receba o
suporte necessario em todas as areas de seu desenvolvimento (Camargos, 2022).
Por fim, Thais Vital de Camargos, em seu artigo de 2022, considera o
processo de diagnodstico do autismo sendo um momento que traz grande
complexidade e desafio para a familia, a aceitacdo do diagndstico € um processo
gradual que pode ser facilitado pela educacéo, apoio profissional e uma rede de
suporte forte, com o apoio adequado e estratégias de adaptagdes, as familias
podem criar um ambiente onde a crianga com TEA possa crescer e desenvolver

seu potencial ao maximo.

2.3 O IMPACTO EMOCIONAL DO DIAGNOSTICO DE TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA NA FAMILIA

O diagndstico de Transtorno do Espectro Autista em uma criancga representa
um marco de grande impacto e transformacéao para a familia. Esta informacao causa
uma série de reagdes emocionais e adaptacdes necessarias, que requerem um
grande esfor¢o e dedicagao dos pais e demais membros da familia. Um ponto forte é

a aceitacao, conforme apresentado por Martins, et al. (2022).

O processo de aceitagao é dificil para todos os familiares, especialmente para
os pais, grande parte disso vem da falta de informacgéo sobre o TEA. Porém,
vem sendo estudado cada vez mais, especialmente por envolver grandes
variagdes de sintomas e intensidade deles, além de envolver aspectos
sociais, familiares, politicos, educacionais e terapéuticos (Martins et al.,
2022, p. 7).

Apés o diagndstico, os pais sdao confrontados com a necessidade de
adequar os planos, expectativas e sonhos futuros as limitacées e particularidades
da condigcao da criangca. Mas tendo em mente que “a familia ndo deve abrir mao de
seu lazer, de seu bem-estar e de seus limites (Brasil, 2000, p.9)”. Isto representa
um desafio relevante, pois requer a revisdo e a reestruturacido de objetivos e
aspiracgdes que haviam sido construidos e projetados anteriormente ao surgimento
do TEA (Silva et al., 2018).
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Conforme o estudo de Silva et al. (2018), o diagndstico de TEA em um filho
pode causar um impacto devastador para os pais, o que resulta em um profundo
sentimento de luto pelo filho ideal. Eles precisam lidar com a perda de expectativas
e planos em relagdo a crianga, acompanhadas de emocgdes intensas, como o
choque, a negagao, a raiva, a culpa e a tristeza. Essa situagao representa uma
verdadeira ruptura no percurso esperado pela familia, obrigando-os a se adaptarem
a uma realidade que ndo estava em seus planos originais. Os pais precisam
reajustar suas expectativas e construir uma nova compreensao sobre a crianga
real, um processo extremamente desafiador que demanda grande esforgo
emocional.

De acordo com Maia et al. (2016) no estudo sobre a importédncia do
acolhimento aos pais de criangas com diagnostico de Transtorno do Espectro
Autista (TEA), o luto passa por quatro estagios, conforme demonstrado no Quadro

1 abaixo.

Quadro 1 - Fases do luto

E de choque, acompanhado de choro, manifestando sentimentos
12 fase |de desamparo e ansia por fugir.

22 fase Ha descrenga e negagéo da situagao.

39 ¢ Ha tristeza e ansiedade manifestada por muito choro e raiva.
ase

a Ha o equilibrio, caracterizado pela admissdo de que a condicéo
4°fase |existe.

Reorganizagéo, mediante reintegragéo e reconhecimento familiar
5afage |desse filho.

Fonte: Maia et al. (2016)

Além do impacto emocional, o diagndstico de autismo também representa a
necessidade de adaptagbes significativas na rotina, na dinamica familiar e nos
planos. E necessario que os pais aprendam a lidar com as demandas e
necessidades especiais da crianga, o que requer um grande investimento de
tempo, energia e atengdo. Essa sobrecarga fisica, emocional e psicolégica pode
acarretar altos niveis de estresse, ansiedade e esgotamento para os pais € demais

membros da familia. E fundamental que eles recebam suporte, orientagdo e



62

recursos para enfrentarem os desafios e se adaptarem a essa nova realidade (Silva
etal., 2018).

De acordo com Schmidt, Dell'Aglio e Bossa (2007), a situagdo das maes de
criangcas com autismo requer um cuidado especial, uma vez que elas enfrentam
diversos desafios emocionais e praticos que requerem um apoio adequado.
Primeiramente, como mencionado em seu trabalho, as maes apresentam reagdes
emocionais mais intensas, com niveis mais elevados de estresse e ansiedade. Isso
se deve, em parte, a uma expectativa cultural e social que muitas vezes coloca as

maes no papel principal de responsabilidade pelos cuidados com os filhos.

Os resultados demonstram que as maes tendem a apresentar maior risco
de crise e estresse parental que os pais, devido a sua pesada tarefa com
os cuidados maternos diretos. Conforme estes autores, existe uma
expectativa social de que as maes tomem para si os cuidados da crianga,
assumindo-os mais do que os pais (Schmidt et al., 2007).

Essa demanda cultural pode levar a sobrecarrega, as maes na maioria
das vezes precisam lidar ndo apenas com os efeitos emocionais do diagndstico
de autismo, mas também com a intensa dedicacao e atencdo que a crianga requer,
0 que pode causar um desgaste fisico e mental significativo. Além disso, é frequente
que as maes necessitem renunciar as suas proprias necessidades e projetos
pessoais para se dedicar inteiramente aos cuidados com o filho. Isso pode afetar
sua saude, suas relagdes interpessoais e sua propria realizagao profissional e social
(Silva et al., 2018).

Sendo assim, é crucial que haja um suporte especializado e abrangente para
as maes de criancas autistas. Elas necessitam de recursos, orientacdes e rede de
apoio que as ajudem a lidar com os desafios emocionais e praticos, desenvolvendo
estratégias de enfrentamentos saudaveis. Somente com o auxilio adequado, as
maes poderao encontrar um equilibrio entre os cuidados com o filho e o bem-estar
pessoal, evitando o esgotamento e garantindo a qualidade de vida (Silva et al.,
2018).

Esse apoio ¢ indispensavel para que elas possam desempenhar sua fungao
de maneira mais saudavel e eficiente. Dessa forma, a condicdo das méaes de
criancas autistas requer uma atengcdo especial, tendo em vista os desafios

emocionais e praticos que elas enfrentam em fun¢gdo de uma demanda cultural e
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social que ainda as atribui um papel predominante nos cuidados com os filhos
(Silva et al., 2018).

Apesar disso, tanto os pais quanto as maes enfrentam muitos desafios ao
cuidar de uma crianga autista, sendo assim, € importante perceber que ambos os
pais tém papeéis essenciais no cuidado. Ainda que, as maes possam ser vistas como
tendo mais responsabilidades devido a padrdes sociais construidos com o passar
dos anos, os pais desempenham um papel fundamental no apoio emocional, na
tomada de decisbes e na realizacdo de cuidados praticos. Certamente, uma
abordagem cooperativa entre os dois pais precisa ser abordada para o bom
funcionamento das atividades do dia a dia (Freitas, Oliveira, Silva, 2024).

A sociedade esta gradualmente se tornando mais consciente das
necessidades das criangas com autismo, mas ainda ha um longo caminho a
percorrer a respeito do papel dos cuidadores e a valorizagdo das fungbes que
realizam. O discurso social sobre as maes como principais cuidadoras de filhos
com autismo é complexo, envolvendo expectativas culturais e histéricas dos papéis
de género, desafios emocionais e a necessidade de reconhecimento. Para apoiar
essas maes, € crucial promover uma maior conscientizagao sobre o papel dos pais
em geral e a importancia de redes de apoio que aliviem a carga sobre as maes
(Anjos; Morais, 2021).

O acolhimento e o apoio de profissionais da saude tém um papel crucial no
processo de adaptacgéo e enfrentamento dos pais diante do diagndstico de autismo

em seus filhos. A informacao correta faz toda diferenca (Maia et al., 2016).

A familia cabe buscar estar sempre informada e, ao profissional, cabe
corresponder a essa expectativa, ndo somente informando sobre os
servigos disponiveis na comunidade, mas também orientando os
tratamentos adequados aos pacientes e suas familias (Brasil, 2000, p. 14).

Os autores enfatizam a relevancia de uma abordagem empatica e
acolhedora no momento do diagndstico, visando orientar e apoiar os pais durante

este periodo de intensas emocodes, sendo assim afirmam que

“[...] a importancia do acolhimento dos pais cujos filhos receberam o
diagnostico de TEA. Os autores afirmam que o apoio pode evitar o
sofrimento e a solidao dos familiares, além de ampliar as possibilidades de
colaboracéo e de sucesso na assisténcia ao familiar com TEA” (Maia et
al., 2016, p 4).

O acolhimento vai muito além da simples troca de informagdes técnicas. Ele

requer que seja criado um ambiente de escuta ativa, validagdo dos sentimentos e
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fornecimento de estratégias de enfrentamento. Os profissionais devem estar
preparados para lidar com as reagdes emocionais dos pais, que podem oscilar entre
choque, negacgao, tristeza e angustia.

Ao oferecer esse suporte emocional, os autores ressaltam que os profissionais
de saude ajudam os pais a compreenderem melhor o diagndstico, esclarecer duvidas
e desenvolver uma perspectiva mais realista e positiva sobre o futuro do seu filho. Isso
€ essencial para que eles possam comegar a planejar os préximos passos e buscar
os cuidados e intervengdes necessarias (Maia et al., 2016).

O acolhimento profissional deve se estender ao longo de todo o processo de
desenvolvimento da crianga com autismo. Nesse sentido, os profissionais
desempenham um papel fundamental ao fornecer informacgdes atualizadas, apoio
emocional e encaminhamentos para servicos especializados e amplo (Maia et al.,
2016).

No entanto, faz-se necessario contar com uma equipe multiprofissional para
orientar e avaliar, considerando o acolhimento como um processo a ser
desenvolvido antes, durante e apds o atendimento O trabalho em equipe,
quando feito com qualidade e eficiéncia, proporciona resultados mais
satisfatérios em relagédo a saude e ao bem-estar fisico, psicoldgico, social e
emocional das pessoas (Maia et al., 2016, p 4).

O acolhimento é definido como um processo que deve ser desenvolvido
continuamente antes, durante e depois do atendimento inicial. A continuidade do
suporte e acompanhamento € crucial para que as familias se sintam
adequadamente apoiadas e possam lidar de forma mais saudavel com os desafios
impostos pelo diagndstico (Maia et al., 2016).

No contexto da adaptacao familiar diante do diagndstico de TEA, é crucial
reconhecer que os cuidadores desempenham um papel fundamental na gestdo dos
desafios emocionais que surgem. A atuacao desses cuidadores, sejam eles pais,
avos ou outros responsaveis, € essencial para proporcionar suporte e estabilidade
emocional a crianga com TEA, bem como para fortalecer o ambiente familiar como
um todo. Nesse sentido, a capacitacdo e o suporte oferecidos aos cuidadores

desempenham um papel crucial (Maia et al., 2016).

Programas de orientagcdo e acompanhamento psicoldégico podem fornecer
ferramentas valiosas para que os cuidadores compreendam o diagndstico,
desenvolvam estratégias de enfrentamento saudavel e aprendam a lidar com as
demandas cotidianas associadas ao TEA. Ao capacitar emocionalmente os

cuidadores e fornecer-lhes uma rede de suporte sdlida, &€ possivel minimizar o
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impacto negativo do diagndstico e promover o bem-estar da familia como um todo.
Essas acbdes sdo fundamentais para fortalecer a adaptagao familiar e proporcionar
um ambiente acolhedor e sustentador para a crianca com TEA (Maia et al., 2016).
O trabalho em grupo, quando executado com qualidade e eficiéncia, gera
resultados mais favoraveis a saude e ao bem-estar fisico, psicolégico, social e
emocional das pessoas atendidas. Essa abordagem interdisciplinar possibilita uma
visdo ampla das necessidades das familias e a implementagéo de estratégias mais

completas e efetivas de assisténcia.

2.4 PROPORCIONANDO UM CAMINHO DE ASSISTENCIA E COMPREENSAO
AS FAMILIAS DE CRIANCAS ATIPICAS

Criangcas diagnosticadas com transtorno de neurodesenvolvimento, em
particular com Transtorno do Espectro Autista, apresentam um impacto significativo
para toda a familia, afetando, assim, a vida familiar. Ao longo do trabalho, foi
possivel analisar os desafios enfrentados por essas familias e discutir estratégias
de assisténcia e compreensao, usando como referéncia diversos autores.

O estudo sobre o cuidado as familias de criancas com TEA revela a
complexidade da profissdo de saude. Os profissionais identificaram que a familia
da crianga com TEA tem necessidades relacionadas as demandas geradas pelo
cuidado, o que demonstra a relevancia de um suporte adequado. Além disso, os
resultados demonstram que fatores que interferem no cuidado a familia, como a
sobrecarga de trabalho e a falta de experiéncia profissional, demonstram a
fragilidade da assisténcia multiprofissional. Dessa forma, o estudo conclui que é
imperativo rever o funcionamento e a organizacdo da rede para o cuidado
multiprofissional da crianga juntamente com sua familia, sugerindo uma
reestruturacao para melhor atender a essas familias (Bonfim et al., 2023).

As familias com criangas atipicas enfrentam uma série de desafios diarios
que afetam sua dindmica financeira, saude mental e, em alguns casos, a sua

conexao social. Segundo Bonfim et al. (2023, p 2) estes autores afirmam que

A complexidade do Transtorno do Espectro Autista (TEA) e suas
manifestacbes na primeira infancia, como por exemplo o
comprometimento na comunicagao, interagdo social e comportamentos
repetitivos, geram demandas especificas de cuidado para as familias. Tais
demandas exigem tempo, energia e dedicacdo quase que exclusiva a
crianga e, por vezes, o estabelecimento de um familiar como cuidador
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principal, o que leva a renuncia de diferentes aspectos da vida pessoal ou
profissional para proporcionar o melhor cuidado a crianga. Essas familias
estdo sujeitas ao estresse parental devido a problemas financeiros, a
ansiedade relacionada ao futuro da crianga, a auséncia de suporte social,
as diferentes implicagdes que a condigdo de saude impde para o grupo e
ao aumento da sobrecarga de cuidado.

Além disso, o autor salienta que as dificuldades tipicas do TEA, como
problemas de comunicacédo e interagdo social, requerem um cuidado especial e
especializado. Essa necessidade pode exigir que um membro da familia se torne o
cuidador principal, o que, muitas vezes, implica em sacrificios em outras areas da
vida, como a carreira e a vida social. Ademais, destaca que as familias enfrentam
estresse por diversos fatores, como preocupacdes financeiras e incertezas quanto
ao futuro da crianga. A falta de apoio social e as exigéncias adicionais para tratar
de uma crianga com TEA também aumentam a pressao sobre os cuidadores. Em
suma, o texto ilustra como o TEA impacta ndo apenas a crianga, mas toda a
dinamica familiar, gerando uma série de desafios emocionais e praticos (Bonfim et
al., 2023).

O diagnéstico de TEA nao € apenas um marco clinico, mas um evento que
desencadeia uma série de transformag¢des emocionais e praticas na vida familiar.
Como abordado no trabalho, a aceitagao do diagndstico € um processo gradual que
pode ser facilitado pela educacao, apoio profissional e uma rede de suporte forte.
Essa afirmacao ressalta a importancia de que as familias tenham acesso a recursos
que ajudem na compreenséao e aceitagdo do diagnostico (Camargos, 2022).

Sendo assim, a assisténcia a essas familias requer uma abordagem que
atenda a todos, considerando as necessidades e os desafios enfrentados por todos.
Os resultados do estudo mostram agdes focadas em situagcdes pontuais e sem
atrasos no diagndstico, sobretudo nas demandas e necessidades advindas do
cuidado com a crianga e de seu comportamento atipico. Essa abordagem pontual,
apesar de ser necessaria, pode ser fragil para a inclusao da familia no processo de
cuidado, o que demonstra a relevancia de um suporte mais amplo (Bonfim et al.,
2023).

Os pais estao preocupados por nao detectarem sinais precoces ou por nao
serem capazes de oferecer o suporte necessario de forma imediata. A falta de
clareza sobre o que esta acontecendo com seus filhos gera uma sensagao de
incerteza e ansiedade que, com o decorrer do tempo, pode se transformar em

problemas mais graves, como depressao ou burnout parental.
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Conforme os autores Gomes et al. (2014)

Apesar disso, observa-se que a decisao terapéutica e a postergagao
diagndstica ainda sao fontes de estresse para os parentes e cuidadores da
crianga com TEA e induz sentimento de impoténcia e desesperanga por
parte dos pais. Trés estudos (30%), incluindo um de alta qualidade
metodoldgica, evidenciaram a postergacdo diagndstica como fator

desencadeante do estresse familiar (Gomes et al., 2014).

O atraso no diagndstico ndo sé prejudica o desenvolvimento da crianga,
como também afeta os pais, que, muitas vezes, enfrentam sentimento de
frustragdo, angustia e estresse. Dessa forma, é crucial que profissionais de saude
ajudem essas familias com apoio e orientagdo para a convivéncia diaria com a
crianga diagnosticada com TEA e, eventualmente, com praticas complementares e
opcionais, uma vez que os longos e/ou permanentes periodos de dedicagao
exigidos da familia para com essas criangas, em muitos casos, resultam na
diminuicdo das atividades de trabalho, lazer e até mesmo na negligéncia nos
cuidados com a saude dos outros membros da familia (Gomes et al., 2014).

A relevancia do diagnodstico precoce € um ponto crucial, pois permite
intervengdes que podem melhorar significativamente o desenvolvimento da crianga e
a qualidade de vida da familia. Como mencionado por Russo (2023) que, quanto mais
cedo a crianga estiver em tratamento, maiores as chances de melhoras em alguns
aspectos no seu desenvolvimento. A pesquisa evidencia que, ao enfrentar o desafio
do TEA, as familias ndo devem se sentir isoladas, ao contrario, devem ser encorajadas
a buscar apoio profissional € a construir redes de suporte que promovam a
compreensao e a aceitagao (Pinto et al. 2016).

A sobrecarga financeira €& outro ponto crucial que podera afetar
significativamente os recursos das familias, devido ao custo das intervengdes
terapéuticas, consultas médicas e outras especificidades necessarias para o
desenvolvimento de uma crianca atipica. Como sugere o estudo sobre o autismo
no Brasil, elas tém que renunciar a oportunidades profissionais ou educacionais
para se dedicar inteiramente ao cuidado de seus filhos. O impacto dessa decisao
reflete-se em toda a familia, afetando a qualidade de vida, tanto em termos
emocionais quanto econdmicos (Gomes et al., 2014).

A medida que familias com criancas atipicas desenvolvem estratégias de
enfrentamento distintas. O artigo "Autismo no Brasil" identifica diversas maneiras
de lidar com os impactos. Dentre as estratégias apresentadas, uma das mais

relevantes € o uso de redes de apoio social, sejam elas formais ou informais.
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Grupos de apoio a pais de criangas com autismo, por exemplo, oferecem nao
apenas suporte emocional, mas também trocam valiosas informac¢des sobre
terapias, direitos e servigos disponiveis (Gomes et al., 2014).

Esses grupos oferecem um ambiente seguro para os pais compartilharem
suas preocupacgdes, insegurangas e conquistas, sem medo de serem julgados.
Muitos pais encontram, nesses grupos, uma sensacao de pertencimento que nao
tém em outros contextos sociais. Isso € crucial para sua saude emocional, uma vez
que o isolamento social € uma realidade comum entre familias de criangas atipicas.

Outra estratégia é buscar auxilio profissional para lidar com o impacto
psicologico do diagndstico na vida dos pais e cuidadores. Os psicélogos podem
desempenhar um papel fundamental no auxilio a essas familias, auxiliando-as a
desenvolver habilidades de enfrentamento emocional, reestruturando as suas
expectativas em relagédo ao futuro de seus filhos e desenvolvimento de habilidades
para ajudar no manejo da crianga autista. Além disso, o aconselhamento
profissional pode contribuir para a criacdo de uma nova dinamica familiar, na qual os
pais e outros membros da familia aprendem a lidar com as necessidades
especificas da crianga (Gomes et al., 2014).

Além disso, a necessidade de politicas publicas eficazes e de uma educagao
inclusiva é fundamental para garantir que as criangcas com TEA sejam integradas na
sociedade de maneira justa e equitativa. A colaboracéo entre profissionais de saude,
educadores e a comunidade é vital para criar um ambiente que favoreca o
desenvolvimento das criangas e o bem-estar das familias (Lindolfo, 2022).

Outro ponto relevante a ser destacado € a necessidade de politicas publicas
que tornem acessivel esses servicos de apoio e terapia para familias com criangas
atipicas. No Brasil, a falta de politicas integradas que atendam tanto as criancas
quanto as familias constitui uma barreira significativa. Em muitos casos, o
tratamento foca-se apenas na crianga, sem levar em conta que o bem-estar familiar
também é importante para o desenvolvimento (Bonfim et al., 2023).

A oferta de assisténcia e compreensao as familias com criangas atipicas
requer uma abordagem multifacetada. Nao se trata apenas de atender as
necessidades médicas das criangas, mas também de desenvolver um sistema de
suporte abrangente para as familias. O objetivo é facilitar o diagndstico precoce e o
tratamento adequado, bem como criar redes de apoio emocional e social para
os pais (Bonfim et al., 2023).
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A inclusao de criangas atipicas na sociedade deve comecar dentro da familia
e ser aprimorada mediante politicas publicas eficazes, educagao inclusiva e
conscientizagdo social. A partir de uma combinagdo de esforgos individuais,
comunitarios e governamentais, sera possivel fornecer as familias de criangas
atipicas o suporte necessario para que elas possam desenvolver todo o seu

potencial (Bonfim et al., 2023).

3 CONSIDERAGOES FINAIS

Os resultados mostram que o diagndstico de TEA gera diversas adaptagdes e
desafios para os membros da familia, especialmente para os pais, que
frequentemente lidam com sobrecarga emocional e fisica. A pesquisa destaca a
necessidade de suporte continuo por uma equipe multidisciplinar, envolvendo
profissionais de saude e da educacgao, para auxiliar as familias na adaptacédo a nova
realidade. Além disso, o trabalho enfatiza que a aceitagdo do diagndstico e o acesso
a informacbdes adequadas sado fundamentais para que os pais desenvolvam
estratégias saudaveis de enfrentamento.

Conclui-se que a inclusao de criangas com TEA na sociedade deve ter inicio
no ambiente familiar e deve ser apoiada por politicas publicas eficazes e educacao
inclusiva. A colaboragao entre esforgos individuais, comunitarios e governamentais &
crucial para garantir que as familias recebam o suporte necessario, promovendo o
desenvolvimento positivo das criangas e o bem-estar familiar ao longo desse
processo. Assim, a abordagem integrada e o suporte continuo sdo essenciais para
enfrentar os desafios trazidos pelo diagnéstico do TEA, assegurando que as familias
possam prosperar.

Portanto, € imperativo que continuemos a promover a conscientizagado sobre o
TEA e a importancia do suporte familiar. Como demonstrado ao longo do trabalho, a
combinacdo de esforcos individuais e coletivos pode transformar desafios em
oportunidades de crescimento e desenvolvimento, tanto para as criangas quanto para

suas familias.
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