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ABSTRACT: The objective of the present
work is to approach the diagnosis of
Autism Spectrum Disorder and its impacts
on family life. In view of the above, this
article has the general objective of
understanding and analyzing the impacts
on families who have the diagnosis on
their children of autism. For this, the
specific objectives are to develop an
analysis of autism, symptoms and clinical
manifestations that are common in
children from the first months of life until
diagnosis, analyze the impacts generated
in the family and in the family
environment with the diagnosis of autism
and analyze family reorganization after the
impact of the autism diagnosis on their
children.  For this, a qualitative
bibliographic research was used, searching
for texts and books that address the late
diagnosis of ASD. The topic addresses
family relationships, the impacts suffered
when a family member with autism is
diagnosed and the reactions that occur
after  the  diagnosis.  The  final
considerations deal with the ASD of the
family's perception in relation to the
diagnosed patient and how to develop a
treatment that accompanies family and
patient in the management of the disorder.
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RESUMO: O objetivo do presente
trabalho é de abordar o diagndstico do
Transtorno do Espectro Autista e 0s seus
impactos na vida familiar. Diante do
exposto, 0 presente artigo tem como
objetivo geral compreender e analisar os
impactos nas familias que tem o
diagnostico em seus filhos de autismo.
Para isso 0s objetivos especificos sdo de
desenvolver uma anélise sobre o autismo,
sintomas e manifestacdes clinicas que sdo
comuns nas criancas desde os primeiros
meses de vida até o diagndstico, analisar
0s impactos gerados na familia e no
ambiente familiar com o diagnéstico do
autismo e analisar a reorganizacéo familiar
ap6s os impactos do diagnostico de
autismo em seus filhos. Para isso se
utilizou uma pesquisa bibliografica de
cunho qualitativa, buscando por textos e
livros que abordam o diagndstico tardio do
TEA. O tdpico aborda as relagBes
familiares, quais impactos sofridos quando
diagnosticado um familiar com autismo e
as reagBes que acontecem posteriormente
ao diagnostico. As consideracBes finais
tratam do TEA da percepgao da familia em
relacdo ao paciente diagnosticado e como
desenvolver um tratamento que
acompanhe familia e paciente na condugéo
do transtorno.

Palavras-chave: TEA. Impactos na vida
familiar. Espectro do autismo.
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RESUMEN: EIl objetivo del presente
trabajo es abordar el diagnostico del
Trastorno del Espectro Autista y sus
impactos en la vida familiar. En vista de lo
anterior, este articulo tiene como objetivo
general comprender y analizar los
impactos en las familias que tienen el
diagndstico en sus hijos de autismo. Para
ello, los objetivos especificos son
desarrollar un analisis del autismo,
sintomas y manifestaciones clinicas que
son comunes en los nifios desde los
primeros meses de vida hasta el
diagndstico, analizar los impactos que se
generan en la familia y en el entorno
familiar con el diagnostico de autismo y
analizar la reorganizacion familiar tras el
impacto del diagndstico de autismo en sus
hijos. Para ello, se utiliz6 una
investigacion  bibliografica cualitativa,
buscando textos y libros que aborden el
diagnéstico tardio del TEA. En concreto,
el tema aborda las relaciones familiares,
los impactos que sufre cuando a un
familiar se le diagnostica autismo y las
reacciones que se producen tras el
diagnostico. Las consideraciones finales
versan sobre el TEA de la percepcion de la
familia en relacion al paciente
diagnosticado y coémo desarrollar un
tratamiento que acompafie a familia y
paciente en el manejo del trastorno.

Palabras-clave: TEA: Impactos en la vida
familiar. Espectro autista
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Introducéo

Na atualidade, o Transtorno do Espectro Autista (TEA), se coloca como uma &rea de estudo cada
vez maior, devido ao maior numero de casos que estdo sendo diagnosticados em nivel mundial. Sendo
que é um disturbio associado ao neurodesenvolvimento com as mais diversas causas que estdo sendo
analisadas e tem diferentes graus de classificacao e de severidade para cada caso.

Diante disso, deve-se compreender que o TEA (Transtorno do Espectro do Autismo) que é a
dificuldade social, da comunicacdo e comportamental, 0s primeiros sintomas aparecem geralmente nos 5
primeiros anos de vida, as pessoas afetadas com frequéncia desenvolvem condi¢Ges de comorbidades, tais
como epilepsia, depressdo, ansiedade, transtorno de déficit de atengéo e hiperatividade. O nivel intelectual
varia muito de um caso para outro, variando de deterioracdo profunda a casos com altas habilidades
cognitivas (KLIN, 2006).

Deve-se entender que o autismo é proveniente de causas ainda desconhecidas, mas com grande
contribuicdo de fatores genéticos. Existem autistas com diferengas entre si: ndo verbais com dificuldades
na linguagem, com estereotipias, sem estereotipias, hiperléxicos, com déficit cognitivo, sem déficit
cognitivo, mas sempre trazem em comuns dificuldades sociais. Os educandos com autismo podem ter
intolerancia a alguns alimentos e medicamentos, também normais em outras criancas, mas porém deve ser
investigado por profissionais especializados (WHITMAN, 2015).

Nesse sentido o objetivo da presente pesquisa € de compreender e analisar 0s impactos nas
familias que tem o diagnostico em seus filhos de autismo.

Para isso 0s objetivos especificos sdo:

A)Desenvolver uma andlise sobre o autismo, sintomas e manifestacdes clinicas que sdo comuns
nas criangas desde o0s primeiros meses de vida até o diagndstico;

B)Analisar os impactos gerados na familia e no ambiente familiar com o diagndstico do autismo;

C)Analisar a reorganizagdo familiar apds os impactos do diagnostico de autismo em seus filhos.

Para se desenvolver a pesquisa, foi utilizada uma metodologia de pesquisa bibliografica
qualitativa, onde se acessou plataformas académicas para busca de material relativo ao TEA e ao
diagnostico tardio. Os textos utilizados como base foram elencados a partir das informacdes que se
colocaram como relevantes para a pesquisa, que foram o diagnostico tardio do TEA, o autismo sinais e
sintomas que sdo comuns e 0s principais aspectos relacionados a diagnésticos sobre o autismo.

Como salientado a pesquisa empreendida foi qualitativa, sendo que é uma pesquisa que nao se
interessa pela padronizacdo de conceitos, variaveis, e por replicar resultados, € uma pesquisa aberta que
leva em consideragdo a histdria do individuo, a sua trajetoria, suas dificuldades, ou seja, com foco no
subjetivo, buscando menos participantes e mais detalhes para construcdo do conhecimento (FLICK,
2013).

Dessa maneira, Minayo (2012), ressalta que o investigador, busca a construcéo e a base de sua
pesquisa, com foco no subjetivo, utilizando os dados e as referéncias bibliograficas com a finalidade de
construir um conhecimento objetiva na qualidade e ndo na quantidade de dados.

Dessa maneira toda a pesquisa € comprometida em desenvolver um referencial com qualidade
sobre o tema desenvolvido, com isso articula interesses e visdes de mundo historicamente construidas
(MINAYO, 2012).
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Diante do exposto o presente artigo esta disposto em um topico onde aborda o autismo em seus
sintomas e manifestacfes clinicas e também aspectos gerais ligados ao transtorno. Nesse sentido, o
Transtorno do Espectro Autista causa na familia em seu diagndstico diversos impactos, sendo que 0s mais
comuns séo fatores ligados a angustias, negacéo e luto nos familiares que com o tempo irdo conformar a
situagdo. O transtorno traz consequéncias de estresse para a familia e principalmente para a mée da
crianca diagnosticada com TEA. As consideragdes finais tratam da importancia do acompanhamento da
familia e do paciente em conjunto para reorganizacdo familiar no contexto do diagndstico e da vivencia
com TEA.

O transtorno do espectro autista

O termo autismo foi definido pelo psiquiatra suico Elugen Bleuler, em 1911 para se referir ao
processo de desinvestimento em relacdo ao mundo exterior, onde ocorre uma perda de contato com a
realidade gerando assim uma impossibilidade de comunicagdo com os demais. Por conta de alguns
sintomas em especial aos que se referiam a ambivaléncia afetiva, disturbios das associa¢fes e da
afetividade derivados da dissociacdo psiquica o autismo por muito tempo foi considerado como um
sintoma da esquizofrenia (MOTTA, 2017).

Segundo o dicionario online! da lingua portuguesa, o autismo é um Transtorno Global do
Desenvolvimento (TGD), que tem sua caracterizagdo por altera¢cdes no desenvolvimento neurolégico,
pela dificuldade de socializagdo, tanto da comunica¢do como no uso da linguagem. Também conhecido
como Transtorno do Espectro Autista (TEA), o autismo se encontra na Classificacdo Internacional de
Doencas (CID 10 — F84), pela OMS (Organizacdo Mundial de Saude), por dizer respeito a um tema de
salde mental, que tem alteracdo cerebrais no individuo que a possui, e também pode afetar a
aprendizagem. Por este motivo, este transtorno pode tanto de modo isolado, como com associacdo a
outras comorbidades ou transtornos.

O quadro clinico dos individuos que possuem transtorno no espectro do autismo (TEA) tem sua
caracterizacdo por déficits de comunicacgdo e interacdo social, como também por atividades e interesses
repetitivos, segundo os critérios estabelecidos pelo Manual de Diagndstico e Estatistico de Transtorno
Mentais, em sua 5° edicdo (DSM-5) (APA, 2014).

As alteracBes sensoriais se apresentam como caracteristicas frequentes que normalmente nédo se
percebem devido as dificuldades de comunicacdo que 0s pacientes apresentam. Segundo 0s critérios
colocados pelo DSM-5, essa forma de sintomatologia tem em sua constituicdo uma reducdo ou aumento
da reatividade a entrada sensorial ou por um incomum interesse em caracteristicas sensoriais do ambiente.
O DSM-5 cita alguns exemplos como, Fascinio visual por objetos que rodam ou luzes; Respostas
adversas a textura ou sons especificos; Cheiro ou excessivos toques de objetos; Indiferenca aparente a
dor, frio ou calor (APA, 2014).

Pode existir o envolvimento de quase que a totalidade do canal sensorial do individuo, no que diz
respeito a reduzida responsividade a estimulos ou excessiva responsividade a estimulos. E possivel que
exista diversos tipos de alteragdes sensoriais no mesmo individuo no decorrer de sua vida, também
podendo acontecer a0 mesmo tempo.

! Disponivel em: https://www.dicio.com.br/autismo/ Dicio-Dicionario online de Portugués. Acessado em: 16/09/2021.
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Nesse sentido, existem fatores epidemioldgicos que estdo associados ao TEA desde o periodo
perinatal até na vida adulta dos individuos. No periodo perinatal, que comeca apds as primeiras 22
semanas de gestacdo onde o peso do feto chega a mais ou menos 500 gramas, algumas condi¢des como o
diabetes e hemorragias gestacionais, uso de medicagfes e outras substancias, tais como &lcool e drogas e
fatores como infeccbes no periodo gestacional, depressdo materna, podem ser considerados como
situac@es de riscos que acabam por desenvolver o TEA (GARDENER; LYALL, 2014).

Ja no periodo neonatal, que compreende o nascimento e termina ap6s os 28 dias do nascimento,
existem estudos que destacam alguns elementos facilitadores para desenvolver o TEA, sdo a hipoxia e o
baixo peso no momento do nascimento, hemorragia materna bem como sofrimento fetal, dificuldades
respiratorias, complicacfes envolvendo o corddo umbilical, lesdes e traumas no momento do parto, além
de malformacdes congénitas e baixa pontuacdo no teste de Apgar aos cinco minutos de vida
(GARDENER; LYALL, 2014).

Outros fatores que sdo considerados como desenvolvedores do TEA estdo ligados a
neurofisiologia e a neuropatologias que provocam alteragcdes no desenvolvimento cerebral dos individuos,
que se estabelecem entre o periodo neonatal e podem chegar na adolescéncia, estdo ligados aos centros
corticais e subcorticais, as vias neurofisiologicas e a variadas células do telencéfalo, que marcam o
crescimento aumentado do cérebro na infancia e na adolescéncia (AZMITIA; IMPALLOMENI, 2014).

Com a evolucédo etéria dos individuos, pode-se notar um decrescimento de anormalidades em
regides cerebrais que sdo responsaveis pela interpretacdo afetiva, de perspectiva social e comunicacao,
tais como a area de Broca na regido frontal, nas regides temporal, como a area de Wernicke, e dos lobos
parietais, amigdala, regido caudal e ganglio basal, além do cerebelo. Quanto as vias, observa-se alteracfes
na via medial do prosencéfalo, no fasciculo lenticular, na capsula interna e no corpo caloso, envolvendo
0s neurotransmissores serotonina, GABA e fatores neutréficos, bem como receptores nicotinicos. Além
disso, os astrécitos e as células microgliais e de Purkinje também aparecem como afetados e
influenciadores para o desenvolvimento do TEA (AZMITIA, IMPALLOMENI, 2014; JOHNSON, et. al.,
2014; DEUTSCH, et. al., 2014).

Relacionado a genética, existem trabalhos onde se abordam que os fatores genéticos

correspondem entre 40% e 90% de origem genética para o TEA, sendo que a média na atualidade gira em
torno de 50% de responsabilidade genética (SANCHACK; THOMAS, 2016).
Algumas pesquisas apontam a presenca de elementos genéticos, epigenéticos e ambientais envolvidos no
desenvolvimento do TEA. Existem evidéncias de que delecdes ou duplicacbes de segmentos de
cromossomos e mutaces no nivel dos nucleotideos se associam a etiologia do transtorno. Posto isso,
deve-se compreender que diferentes mutagfes em um mesmo gene ou diferentes genes que sofreram
mutacdes em uma mesma via podem ser responsaveis por graus diversos de severidade na manifestagdo
do TEA (SMITH, 2014; BISHOP, AZIZ, BARTH, 2014).

De acordo com o CID-10 e o DSM-IV-TR, o Transtorno do Espectro Autista se enquadra como
Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD), sendo que os sintomas listados sdo prejuizos nos
dominios de interacdo social, formas de comunica¢do anormais, comportamentos e interesses que S&o
repetitivos, esses sintomas designam um dos quatro subtipos de diagndsticos relacionados ao TEA, que
sdo Sindrome de Asperger, Autismo Atipico, Transtorno Autista e por fim TGD. Entretanto, 0 DSM-V
alterou os critérios, unindo as esferas de interacdo social e comunicacdo sob um s6 aspecto, pois, séo
areas muito intrincadas. Essas alteracGes podem ter impactos na taxa de prevaléncia e no acesso a salde,
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uma vez que individuos que possuiam um diagnostico podem deixar de se encaixar no perfil e novos
pacientes podem nunca vir a ser identificados como autistas (WILSON, et. al., 2013).

A triagem para se diagnosticar um individuo portador de TEA, na maioria dos casos esta ligada a
observacdo, podendo ser feita desde que se percebam o0s primeiros sinais e sintomas mencionados acima,
ou através de relatos de pais e professores que costumam informar desenvolvimento anormal desde os
primeiros meses de vida ou um periodo de desenvolvimento normal seguido de regressdao. De acordo com
recomendac0es, todas as criancas deveriam ser avaliadas rotineiramente para sinais e sintomas do TEA na
pratica médica, por meio de verificagdes multidisciplinares (VOLKMAR, et. al., 2014).

Somente apds a primeira etapa de observacdo que podem ser desenvolvidos avaliagGes e testes
com os pacientes e familiares para o diagnostico definitivo. Diante disso, 0 médico e demais profissionais
responsaveis devem assessorar os familiares de forma ativa e continua para que as intervengdes e 0s
tratamentos, farmacolégicos ou ndo sejam aplicados aos pacientes TEA (VOLKMAR, et. al., 2014).

O autismo define-se como uma condicdo comportamental que dificulta que a crianga consiga
desenvolver normalmente nocBes basicas de interacdo social, de comportamento e até de fala. A crianca
apresenta certo atraso no desenvolvimento de habilidades, como falar, se socializar, entender linguagens
ndo verbais, e entre outras, atrasos esses que se iniciam nos primeiros anos de vida. As criangas autistas se
caracterizam por ndo atingirem o marco esperado conforme a idade, e quanto mais elas crescem, e se
deparam com uma demanda maior de interacdo social, as dificuldades de selarem esse convivio ficam
ainda mais aparentes (ACERO, 2013).

Outra caracteristica bem marcante das criancas autistas sdo as estereotipias motoras que Sao
movimentos repetitivos que essas criancas fazem na intencdo de encontrar o prazer, o conforto, quando se
encontram em situacdes extremamente estressantes, como, por exemplo, o flapping que seria o
movimento repentino de balangar as maos, esse seria apenas uma das estereotipias presentes.

Cerca de 1% e 2% de criangas em todo o mundo apresenta o transtorno de espectro autista, e que o
sexo masculino é o mais afetado por esse espectro, cerca de 4 meninos a cada 1 menina. O autismo afeta
todos os tipos de grupos socioecondmicos, dos culturais até as raciais, no entanto grupos menos
favorecidos, aqueles que tém menos contato com informagdes, acabam recebendo o diagnostico tardio,
dificultando assim o tratamento por também terem menos condi¢fes de serem beneficiados com
tratamentos mais modernos e avangados (MALEVAL, 2017).

De acordo com Moreira (2005) as caracteristicas principais do autismo sdo, quando bebés, evitam
contato visual, ndo demonstram afeto, bebés comecam a regredir em relacdo a habilidades sociais, ou
seja, um bebé para de falar, de dar tchau, entre outros. Essas criangas podem se sentir altamente
incomodadas por barulhos altos, mudancas em sua rotina, fazendo om que fiqguem bastante violentos.
Existe um bloqueio para atividades novas, dificultando até o tratamento. Porém, ndo pode achar que
criancas com autismo ndo vdo nunca se desenvolver, elas apenas tém um desenvolvimento mais lento,
menos eficiente que outras criancas da mesma idade. O autismo possui alguns transtornos associados,
como na inteligéncia, cerca de 50% dessas criangas possuem deficiéncia intelectual, transtorno de
ansiedade, déficit de atengdo, sintomas de obsessao, entre outras.

O autismo afeta a area da habilidade social, onde a crianga nédo interpreta 0s comportamentos
sociais, tendo dificuldades em interagir com o outro e isto ocorre em varios niveis de gravidade. Os
comportamentos mais comuns a serem observados sdo aqueles em que a crianga fica num canto num
ambiente social, se balanca e produz sons estranhos e ndo interatua com ninguém. No entanto, existem
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tracos sutis do autismo que enganam facilmente com o decorrer do tempo, sdo 0s casos Vvistos apenas
como nerds, esquisitos ou estranhos e muitas vezes passam despercebidas (CUNHA, 2016).

Diante disso, a familia de autistas, tem a sua frente o desafio de ajustar seus planos e expectativas
em relacdo ao futuro, pois as limitagdes dessa condicdo e a necessidade de adaptacdo a uma dedicacéo
intensa e prestacdo de cuidado aos filhos sdo fundamentais. Sendo que as caracteristicas clinicas da
sindrome afetam as condicGes fisicas e mentais do individuo, aumentando a demanda por cuidados e,
consequentemente, o nivel de dependéncia de pais ou cuidadores. Essa situacdo pode constituir um fator
de estresse em potencial para os familiares.

Nesse sentido, os pais de criangas com autismo geralmente séo os primeiros a verificar que existe
algo de diferente acontecendo com seus filhos. Nesse momento, comeca a busca por auxilio, sendo um
periodo de incertezas o que antecede o processo de elaboracdo e formacdo do diagndstico. Assim que
diagnosticado, é importante dirigir 0s pais aos recursos Uteis, 0 que auxilia na sensacao de que existe algo
para fazer (ONZI, GOMES, 2015).

O diagnostico do autismo é uma situacdo que desencadeia alteracdes na vida da familia, pois
existe a necessidade de acompanhamento constante da crianga para o seu desenvolvimento. Constituindo
uma situacdo de impacto, que repercute na mudanca da rotina diaria, na readaptacdo de papéis e ocasiona
efeitos diversos no ambito ocupacional, financeiro e das relacdes familiares (EBERT; LORENZINI;
SILVA, 2015).

Sendo que o impacto do diagnostico de uma doenca em uma familia, desencadeia a vivencia das
mesmas fases do luto, com negacdo, com adaptacGes que perpassam as pessoas quando perdem algo
significativo. O sentimento de culpa também pode se fazer presente entre os familiares, especificamente
entre os pais (REDDY, MARKOVA, WALLOT, 2013).

Nesse sentido, reconhecer 0s sintomas que a crianga com autismo apresenta € fundamental para se
obter um diagnostico precoce. Pois em sua maioria as manifesta¢fes clinicas sdo identificadas pelos pais
ou cuidadores que percebem padrdes de comportamentos e necessidades incomuns na crianga
(CARDOSO et al, 2012).

Sabe-se que em grande parte dos casos de autismo a mde é a primeira que a observar alguns
atrasos no desenvolvimento da crianga, em seus primeiros meses de vida. Diante disso, a familia possui
um importante papel na deteccdo do transtorno em criancas, pois percebe precocemente o atraso na fala e
linguagem, a falta de interacdo com outras criancas da mesma idade, e 0 constante isolamento social
(EBERT, LORENZINI, SILVA, 2015).

O convivio dos pais com as manifestagfes do autismo nos filhos pode culminar muitas vezes com
0 préprio afastamento familiar em relacdo a vida social (GOMES et al, 2015). A negacdo de que a
crianga apresente sintomas de uma alteracdo patoldgica, pode ocorrer devido ao medo do desconhecido,
do isolamento social e da rejeicdo da sociedade visto que, a descriminacdo a uma crianga com deficiéncia
constitui efeitos desagradaveis (PINTO et al, 2016).

Quando a familia compreender que a crianca tem manifestacdes clinicas de autismo, vem a sofrer
uma alteracéo e interrupgdo em suas atividades rotineiras e uma transformacgédo do clima emocional. As
dificuldades apresentadas pela crianga tornam muitas vezes inviavel a aplicagdo de principios sociais,
podendo se tornar dependente dos cuidados de sua familia, e com o tempo leva a familia a ter que lidar
também com aspectos financeiros (ANDRADE, TEODORO, 2012; MACHADO, LORDERO,
PEREIRA, 2018).
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Diante disso, alguns pais podem apresentar mudangas com relacdo aos seus comportamentos,
alegando uma adaptacdo, com o tempo, as particularidades dos filhos e foco na estimulagcdo das areas
comprometidas na expectativa de que as criangas apresentassem progressos no desenvolvimento
(PEREIRA et al, 2018).

Impactos sobre a familia

O autismo é um transtorno e suas caracteristicas clinicas acabam por impor a necessidade de uma
adaptacdo da familia para com ente que tenha esse transtorno, sendo que isso se torna uma fase complexa,
passando pela sensacdo de culpa e medo até se superar o choque inicial e com isso a sensibilidade e a
afetividade predominarem sobre a familia promovendo unido, mobilidade e adaptacdo familiar em torno
da crianga com autismo.

Por se tratar de uma situagdo nova, inesperada na vida familiar, uma crianca autista tem que ter
cuidados e tem uma dependéncia dos pais intensa, onde ocorre uma situagao de impacto e transformacdes
nas vidas dos envolvidos, onde é necessario rever os planos e as expectativas para o futuro da crianca e
dos pais. Por consequéncia, o clima emocional e o ambiente parental sdo alterados na propor¢do em que
ocorrem quebras e modificacBes nas atividades rotineiras, regularmente vivenciadas pela familia.

A familia é o principal elo entre a crianca € 0 mundo, sendo a partir dessa conexdo que suas
relacBes serdo definidas e desenvolvidas, pois as vivéncias é que definirdo as formas de interacdo social.
No caso da crianca autista, a familia torna-se muito mais importante e essa interacdo necessita ser melhor
estudada e equilibrada para garantir o desenvolvimento dessa crianca de forma qualitativa.

Quando se tem o diagnoéstico de um caso de autismo em uma familia em seu inicio é estressante e
confuso, 0 que pode ocasionar alguns comprometimentos e mudancas de ordem afetivo e emocional, na
crianga e nos pais. Nesse sentido “a familia apresenta dificuldades em lidar com este tipo de situagio,
podendo desenvolver posturas e atitudes inadequadas que nao contribuirdo para o desenvolvimento da
crianga nem trardo equilibrio da dindmica familiar” (MAIA FILHO, et. al., 2016, p.04).

Diante disso, 0 autismo € um transtorno de desenvolvimento considerado comum, e seus impactos
implicam sobre as pessoas diagnosticadas, sua familia e seu contexto social (FOMBONNE, 2009). Sendo
que quando ocorre uma doenga cronica na familia, acaba por ocasionar um quadro de mudanca que
implica no entrelagamento de trés fios evolutivos que sdo doenga, os ciclos de vida da pessoa e as familias
e, a adaptacdo familiar nesse contexto depende de muitas variaveis que ndo ocorrem de maneira linear e
progressiva (ANDRADE, TEODORO, 2012).

Nesse sentido que,

A definicdo de autismo corrobora que ele compromete seriamente o grupo familiar quando esta
passa a viver com o problema. Usualmente, as relagcbes familiares sdo naturalmente afetadas
quando um elemento de seu grupo apresenta uma doenga. As limitacdes vivenciadas frente a
doenca levam-na a experimentar alguns tipos de limitacdo permanente, que sdo percebidos em sua
capacidade adaptativa ao longo do desenvolvimento. Assim, o autismo do filho coloca os pais
frente a emogdes de luto pela perda da crianca saudavel que esperavam. Apresentam, por isso,
sentimentos de desvalia por terem sido escolhidos para viver essa experiéncia dolorosa
(SPROVIERI, 2001, p.77).
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A participacdo, a dedicacdo e o amor que a familia desenvolve pela crianga com autismo é uma
das saidas para conseguir amenizar a falta de recursos financeiros que seriam destinados para pagar
tratamentos caros e a falta de profissionais especializados para o acompanhamento da crianga (PEREIRA,
2011).

Sabe-se que existe uma grande sobrecarga estressora sobre mées, como as responsabilidades
corriqueiras, as consultas com os diversos profissionais, que tomam todo o tempo ndo sobrando espacos
para cuidados pessoais e de outras relacBes, demonstrando a necessidade eminente de intervenc@es que
levem em consideracdo toda a unidade familiar. A familia é obrigada a dar conta de tudo e sem apoio
especializado vé aumentar as ocorréncias de tensao fisica e psicoldgica, culpa e risco de crise nas maes,
com casos graves de estresse, depressdo e ansiedade (SEMENSATO, SCHMIDT, BOSA, 2010).

Quando investigou sobre a revelacdo do diagndstico do autismo e o impacto nas relacGes
familiares, através de entrevistas com os familiares Pinto et. al., (2016), observaram que revelacdo do
diagnoéstico do autismo foi um processo muito dificil para as familias em sua maioria, sendo que no
inicio, buscaram a negagdo como uma estratégia de fuga. Essa negacdo, é uma das fases em que passam
os familiares que recebem o diagnostico de uma doenca, fazendo-os vivenciar as mesmas fases do luto,
sendo uma adaptacdo que geralmente atravessam quando perdem algo significativo ou almejado.

Um outro ponto a ser enfatizado é sobre a maneira como se comunica o diagndstico do autismo
aos familiares, deve-se prezar a sensibilidade e o zelo sobre o diagndéstico do autismo, sendo que deveria
ser uma das principais formas de demonstrar cuidado, pois de acordo com os familiares entrevistados por
Pinto et. al., (2016), os especialistas comunicam que a crianca é autista de forma rapida, direta e fria, sem
elaboracdo e sem preparacao prévia de informac6es sobre o autismo antes de comunicarem oficialmente a
familia.

Maia Filho et. al., (2016) quando pesquisaram sobre o autismo e o impacto sobre as familias,
estavam com o0s objetivos de compreender como que se deu o cuidado da crianca autista apds o
diagnostico. Sendo que sobre as respostas ao diagnostico as familias se dividiram entre as que aceitaram
de maneira normal e as familias que passaram por um periodo de luto, sendo que muitos dos entrevistados
se conformaram e aceitaram de forma rapida. Sendo que foram minimos os casos de extrema negacgdo e
depressdo com relacdo a aceitar o diagnostico.

Nesse sentido vale ressaltar que:

O cuidado com a crianca autista requer dos pais um dinamismo diario, pois o autista ndo apresenta
0 mesmo comportamento todos os dias, embora 0s sintomas sejam sempre 0s mesmos: isolamento social,
rotinas e comportamentos repetitivos, risos inapropriados, retardo ou dificuldade na comunicacéo,
ecolalia, fixacdo por girar objetos. Eles ndo respondem aos métodos normais de aprendizagem, nédo
mantém contato visual, possuem resisténcia ao contato fisico, sdo auto agressivos. Entretanto, o que muda
¢ a forma com que a crianca manifesta o0 seu comportamento, que se modifica diariamente. Isto exige da
familia, a cada momento, a descoberta de novas formas de atuar frente ao transtorno autistico
(ZANATTA et al., 2014, p. 274).

Sendo que para os familiares é importante adotar condutas que sejam adequadas para o
enfrentamento das mais diversas situa¢fes que estdo dispostos os filhos autistas, pois existe uma situacdo
de vulnerabilidade da crianca que em seu inicio causa uma dependéncia dos pais e em particular da mée.
A rotina de cuidados com a crianca autista € &rdua, dificil e cansativa em relacéo ao esforco fisico e com
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relacdo aos desgastes emocionais que acometem a pessoa responsavel pelos cuidados com a crianga
autista (ZANATTA, et al., 2014).

Um outro ponto relacionado aos impactos que as familias sofrem quando seus filhos séo
diagnosticados com autismo € o isolamento social, grande parte das familias se isola com medo da reagdo
de outras pessoas com relagdo a criangca com autismo, sendo que muitos que estdo de fora da situacédo
acabam por ndo entender o que estd ocorrendo e julgam, recriminam e acabam por criar situacdes
desagradaveis que os pais julgam melhor evitar (ZANATTA, et al., 2014).

Quando acontece o diagndstico do autismo em uma familia, a mée acaba por se sobrecarregar na
maioria das vezes, pois assume a posicdo de principal cuidadora da crianga autista, enquanto o pai se
encarrega da situacdo financeira da familia. Nesse sentido:

A falta de apoio social e conjugal, pouco acesso aos servigos de saude, sobrecarga materna devido
as caracteristicas infantis, desafios impostos pela doenca, dificuldades em observar aspectos positivos nas
habilidades infantis. Somam-se a isso, as dificuldades em rever as estratégias de enfrentamento da
doenca, além da abdicacdo a vida profissional que incide negativamente no impacto do diagnéstico na
vida social da mée. Sabe-se que a capacidade parental de identificar habilidades nas criangas, sejam estas
com desenvolvimento tipico ou com autismo, gera ganhos a adaptacdo familiar. Contudo, para que isso
ocorra € necessario que o impacto do diagnostico seja mediado por uma rede de apoio social, pela
percepcao e identificacdo dos recursos intra e extrafamiliares, por estratégias efetivas de enfrentamento e
pela qualidade oferecida pelos sistemas de saide (MEIMES, et. al., 2015, p.419).

Diante do que foi exposto ao longo do texto, deve-se ressaltar que é de suma importancia a
inclusdo da familia como parte do tratamento da crianca autista, pois a familia é essencial na promocao do
desenvolvimento cognitivo, emocional e na autonomia do individuo autista. Nesse sentido qualquer
tratamento que venha a ser desenvolvido na crianga autista deve incluir o treinamento da familia e dos
cuidadores, com isso se trara beneficios para o progresso da crianga (LOPES, 2018).

Por fim, as mudangas que ocorrem na vida familiar quando recebem o diagnostico de autismo para
um filho sdo grandes e acabam por afetar a todos que convivem com a familia, mas principalmente a mée
que é quem mais ainda se dedica integralmente para o cuidado da crianca. O fato é que a familia exerce
um papel primordial na vida da crianga autista e por mais que ela ndo esteja preparada para as situacgoes e
as transformacBes que ocorrem, ela precisa compreender e aceitar, regular as emocdes e tomar as
melhores decisbes para lidar com desafios inéditos, ajustar-se a nova realidade e procurar ajuda
profissional para diminuir os problemas que possivelmente seguiram ciclo de vida dessa pessoa, o filho
autista.

Consideracoes finais

O diagnostico do transtorno do espectro autista sempre traz repercussfes na vida das familias, pois
modifica as rotinas familiares como um todo e rotinas de trabalho, sendo que para a figura materna em
muitos casos tem que deixar seus empregos para se dedicar a crianga.

Um dos aspectos negativos que podem ser identificados ao longo da pesquisa é que a familia passa
a centrar integralmente na crianca autista, isso desencadeia em movimentos de afastamento da vida social
entre outros fatores.
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Tornar-se familia de uma crianga com TEA parece demandar adaptacdo do contexto familiar a
uma nova realidade e a uma nova crianca. A uma nova realidade, no sentido de que o contexto do
transtorno desencadeia repercussdes ao cotidiano familiar, frente as quais as familias precisam, por meio
de diferentes estratégias, buscar a adaptacdo. E adaptacdo a uma nova crianga, no sentido de que a crianga
com TEA apresenta-se diferente da esperada inicialmente por sua familia e precisa ser novamente
idealizada dentro de suas reais possibilidades.

Entende-se que, para isso, movimentos de reequilibrio e retomada do desenvolvimento da familia
sejam necessarios, num processo de resiliéncia, e que tais movimentos podem ser facilitados se as
familias puderem receber adequado apoio e suporte, voltados ao fortalecimento de suas competéncias e
possibilidades.
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