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RESUMO

Este trabalho surgiu a partir das vivéncias do autor principal como pai atipico, em que 0
diagnostico do Transtorno do Espectro Autista do filho trouxe impactos nas relagdes familiares.
Assim, buscou-se compreender as repercussdes socioemocionais que o diagndstico de autismo
traz para a familia, procurando entender como ficam as redes de apoio, as relagdes com a escola
e 0 acesso as intervencdes com profissionais especializados. Para isto, procurou-se realizar um
estudo exploratério, aplicando um questionario com familiares de pessoas com autismo.
Participaram do estudo 70 pessoas de diferentes Estados brasileiros. Os dados foram analisados
de acordo com a Analise de Conteldo Tematica. Os resultados evidenciaram que o diagndstico
de TEA repercute nas familias, trazendo impactos socioemocionais e demandando mudancas
na rotina familiar, profissional e social. Além disso, percebeu-se que as dificuldades de acesso
aos tratamentos e a falta de apoio tém gerado angustia e estresse nas familias. Observou-se
também que as mées atipicas sdo as principais cuidadoras das pessoas autistas e que as familias
ampliaram o conhecimento sobre o TEA ap0s o diagnostico. Esses dados mostram os desafios
e perspectivas enfrentados pelas familias atipicas apds o diagnéstico, 0 que repercute
diretamente nas relacdes parentais, sociais e profissionais, gerando um nivel de sofrimento
significativo.
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ABSTRACT

This study arose from the experiences of the main author as an atypical father, in which the
diagnosis of his son's Autism Spectrum Disorder had an impact on family relationships. Thus,
we sought to understand the socio-emotional repercussions that the diagnosis of autism brings
to the family, seeking to understand how support networks, relationships with the school and
access to interventions with specialized professionals are affected. To this end, we sought to
conduct an exploratory study, applying a questionnaire to family members of people with
autism. Seventy people from different Brazilian states participated in the study. The data were
analyzed according to Thematic Content Analysis. The results showed that the diagnosis of
ASD has repercussions on families, bringing socio-emotional impacts and demanding changes
in family, professional and social routines. In addition, it was noted that difficulties in accessing
treatments and the lack of support have generated anguish and stress in families. It was also
observed that atypical mothers are the main caregivers of autistic individuals and that families
have increased their knowledge about ASD after diagnosis. These data show the challenges and
perspectives faced by atypical families after diagnosis, which directly impacts parental, social
and professional relationships, generating a significant level of suffering.
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1. INTRODUCAO

O interesse pelo tema surgiu a partir da experiéncia do autor principal do trabalho como
pai de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA), em que o diagndstico trouxe
repercussdes socioemocionais na familia e alteracdes na dindmica das relacdes familiares.
Nesse processo, tem-se vivenciado dificuldades, preconceitos, medos, desafios, esperangas,
superacOes e novas aprendizagens. Assim, espera-se que no horizonte tenhamos uma sociedade
que inclua todas as pessoas, valorizando suas potencialidades e respeitando seus limites, direitos
e tempo de aprendizagens.

O TEA ¢é um transtorno do neurodesenvolvimento, que apresenta niveis de suporte de
acordo com as necessidades de apoio e dificuldades funcionais. Sendo caracterizado por
dificuldades em duas dimens@es: comunicagdo social, que se refere a linguagem funcional
prejudicada e baixa reciprocidade socioemocional e comportamental, que esta relacionada
as alteracOes sensoriais, aos padrdes repetitivos e restritivos de interesses ou atividades
(American Psychiatric Association, 2022).

Os indicadores epidemioldgicos mundiais mostram um aumento significativo de
diagnosticos de autismo. Em 2023, os Centros de Controle e Prevencdo de Doencas (CDC) dos
Estados Unidos da América, envidenciaram que uma em cada 36 criancas de até oito anos de
idade tem diagndstico de TEA. Em relacdo ao sexo, a prevaléncia do diagndstico se mostra

maior no sexo masculino, sendo 3,8 meninos para cada menina (CDC, 2023).

A organizacdo Mundial de Salde (2021), estima que 1% da populacio
mundial esteja no espectro autista e s6 no Brasil existem 2 milhGes de
pessoas com TEA, por isso é importante o desenvolvimento de estudos
sobre a temaética, pois além de esclarecer e trazer garantias podem também
servir como base para outros estudos, contribuindo assim ao universo
académico (Martins, Santos e Lima. 2022, p.02).

Os estudos tém mostrado que 0 acesso ao diagnostico do autismo tem afetado a vida
das familias, pois além da aceitacdo e mudanca nas rotinas, ha o0 medo da exluséo social e
a dificuldade de acesso aos tratamentos necessarios para minimizar as dificuldades das
pessoas autistas (Pinto et al., 2016; Schmidt, 2017; Machado, Londero e Pereira, 2018;
Martins, Santos e Lima, 2022).

O diagndstico de autismo gera muitas mudangas nas demandas familiares, pois
dependendo do nivel de suporte, ha a necessidade de uma rotina de terapias, 0 que requer

tempo e disponibilidade da familia, por isso, muitos familiares deixam de trabalhar para



cuidar e se dedicar as pessoas autistas. As pesquisas tém apontado que a mée é a principal
cuidadora das pessoas autistas, o que pode estar associando aos papéis de género
construidos socialmente (Pinto e Constantinidis, 2020; Martins, Santos e Lima, 2022).
Assim, o objetivo geral deste trabalho é compreender as repercussoes
socioemocionais que o diagndstico de autismo traz para a familia, procurando entender
como ficam as redes de apoio, as relagdes com a escola e 0 acesso as intervencGes com

profissionais especializados.

2. METODO

Realizou-se uma pesquisa de carater exploratério, que segundo Gil (1999), “sdo
desenvolvidas com o objetivo de proporcionar uma visao geral, do tipo aproximativo, acerca
de determinado fato” (p. 43), podendo ser definida como uma pesquisa que utilizou dados
quanti e qualitativos, de modo a entender o fendmeno em sua complexidade (Souza e Kerbauy,
2017).

A coleta de dados foi realizada a partir de um questionario com 25 questfes, com
perguntas abertas e fechadas, que foi elaborado na plataforma Google Formularios. O link do
questionario foi disponibilizado em grupos de Whatssapp® e Telegram® 0s quais reuniam
familias de criangas e adolescentes com TEA. O acesso a esses grupos se deu porque o
pesquisador principal € pai atipico e membro dos grupos, desde quando recebeu o diagnostico
do seu filho.

O questionario ficou aberto por quinze dias e houve 70 respostas. Assim, participaram
do estudo 70 pessoas de diferentes Estados brasileiros. Os dados qualitativos foram analisados
a partir da Analise Tematica de Conteudo (Minayo, 2014) e os dados quantitativos foram

organizados a partir de céalculos de média e frequéncias.

3. AS REPERCUSSOES DO DIAGNOSTICO DO TEA NA FAMILIA

As respostas obtidas através do questionario foram organizadas em trés categorias:
Perfil dos participantes; A familia e o diagndstico do autismo: desafios e perspectivas;

Redes de apoio e dificuldades socioeducacionais.

3.1 Perfil dos participantes

A maioria das respostas ao questionario (74%) foi de pessoas que residiam no Rio Grande

do Norte, mas houve respostas de pessoas residentes nos estados de Pernambuco, Distrito



Federal, Bahia, Ceara e Rio de Janeiro. Esses dados podem ser relacionados ao quantitativo de
grupos em que o questionério foi inicialmente compartilhado, que sdo de pessoas do Rio Grande
do Norte, principalmente da cidade de Natal e regido metropolitana, onde reside o pesquisador.

Os participantes da pesquisa, em sua maioria (75,7%) possuiam um nivel de
escolaridade elevado, sendo 45,7 % com pds-graduacao e 30% com graduacdo. Observou-
se também que a maioria dos participantes tem conhecimento sobre autismo, o que sugere
que o publico da pesquisa tem acesso a meios que possibilitam o conhecimento sobre a
tematica, fato que pode estar relacionado ao nivel de escolaridade daquele grupo.

Os dados da pesquisa mostraram também que a maior parte dos respondentes sdo
mées (91,4%). A predominancia das mdes como respondentes chama aten¢do, mas néo
surpreende, pois a literatura tem apontado que sdo elas que assumem as responsabilidades
relacionadas aos cuidados das pessoas com Transtorno do Espectro Autista (Pinto e
Constantinidis, 2020; Martins, Santos e Lima, 2022). “A sobrecarga de tarefas (exemplos:
cuidados com a crianca, responsabilidades com consultas e com a casa) [...] € 0 excesso
de responsabilidades é concentrado nas mées” (Semensato, Bosa, 2013, p.82)

Esses dados rementem a uma construgéo social do papel da mulher, advindo de uma
sociedade historicamente patriarcal, em que as responsabilidades de cuidado ficam
concentradas nas mulheres, enquanto o homem tem o papel de ser o provedor da casa.
Embora essa situacdo esteja mudando, pois muitas mulheres estdo ocupando espacos
profissionais e sendo as principais provedoras da casa, ainda ha uma sobrecarga de
atividades para as mulheres, pois além de trabalhar fora de casa, precisam dar conta,
sozinhas, dos cuidados com os filhos e os afazeres domésticos.

E a situacdo se torna ainda mais critica quando ha o abandono paterno por nao
aceitar o diagnostico de autismo, o que aumenta ainda mais as demandas para as mulheres.
“A rotina de cuidados diarios, adaptacdes e mudangas gera nas maes grande cansago fisico
e desgaste emocional, tornando essa populacdo um grande alvo, com nivel elevado de
estresse” (Pinto e Constantinidis, 2022, p. 90).

3.2 A familia e o diagndstico do autismo: desafios e perspectivas

Ter um filho é uma tarefa desafiadora, mas se este for atipico, as dificuldades séo
ainda maiores, por isso as familias ao saberem do diagndstico de autismo tendem a sentir
medo, raiva, tristeza, sentimento de culpa, frustracdo e desespero, pois ainda ndo se tem

uma sociedade que saiba conviver com a diversidade, onde haja a oferta de oportunidades



para todas as pessoas. Assim, na pesquisa realizada percebeu-se diversos sentimentos no

momento do recebimento do diagnostico, conforme pode ser visualizado nos depoimentos:

Medo de como seria o futuro da minha filha, sem saber se ela iria
conseguir se desenvolver, aprender, ser uma adulta independente.
(Participante 1)

Fiquei muito triste e com raiva. (Participante 6)

Foi terrivel, entrei em depressdo... A mae aceitou mais de boa.
(Participante 11)

Ficamos tristes, ndo pelo fato de ela ser autista, pois temos o0 apoio da
familia, mais pelo que vamos enfrentar, preconceito e muitas vezes
rejeicdo. (Participante 15)

Fiquei sem acreditar, uma angustia misturada com medo, um sentimento
de impoténcia em meio a esse mundo cheio de maldade. (Participante 66)

Fiquei apreensiva, chorei, senti medo do futuro, do preconceito das
pessoas. Uma mistura de sentimentos. (Participante 64)

Medo do desconhecido, e sentimento de luto. (Participante 40)

Observou-se também relatos de alivio, pois a partir do diagnostico foi possivel

procurar explicacoes e entender melhor o que observavam nos filhos e assim buscar apoios:

Alivio por encontrar uma resposta. (Participante 7)

Ja desconfidvamos que poderia ser TEA, pois a crianca ndo interagia bem
com outras criancgas e ndo falava. O diagnostico foi s6 uma confirmacgéo
do que a gente ja desconfiava. (Participante 13)

Surpresa. Alivio. Necessidade de estudar e aprofundar o conhecimento
para dar suporte; buscar as terapias. (Participante 20)

Foi bom saber bem cedo para poder comecgar os acompanhamentos.
(Participante 22)

Feliz em ter uma resposta, ap6s anos de busca. (Participante 70)

Pelos relatos verificou-se que as familias tem sentimentos diversos no momento do
diagnostico. Para Bosa (2006) € importante que os profissionais de sdude e as redes de apoio
possam auxiliar as familias no acolhimento dos sentimentos diante do diagnostico de
autismo, estimulando-as a reconhecé-los como parte do processo natural de adaptacdo as

novas demandas da vida.



Embora o diagnostico ndo seja um evento agradavel para as familias, a demora em
aceitar a condicdo do filho pode retardar o inicio das intervencdes e a busca dos direitos que
Ihe sdo garantidos pela legislacdo. Brites e Brites (2019) afirmam que “O diagndstico
concluido proporciona a familia o acesso ao laudo médico, o qual abriré portas tanto para o
individuo quanto seus cuidadores tenham direitos garantidos por lei nos mais diversos eixos
da vida civil” (p.89). As pessoas com TEA tém os mesmos direitos garantidos as pessoas
com deficiéncia, conforme regulamenta a Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Brasil, 2012).

De acordo com Braga (2018), a familia da pessoa autista ao receber o diagnostico
passa por trés momentos: 0 de negacdo, o de adaptacdo e o de aceitacdo. Os participantes
da pesquisa também indicaram ter vivenciado esses momentos, conforme pode-se visualiar

nos relatos:

Por mais que eu jativesse certeza, foi um baque, pois sempre restava uma
esperanca [...]. (Participante 27)

Tristeza, luto e incredulidade. (Participante 33)

Embora minhas suspeitas foram apenas confirmadas, foi um luto; o chéo se
abriu naquele momento. (Participante 37)

Surpresa, incredulidade e tristeza. (Participante 41)

Um baque muito grande. Eu ndo sabia o0 que era autismo até descobrir
em meu filho. Vivi um luto nos primeiros meses. (Participante 52)

Inicialmente fiquei em abalada, pedindo um milagre a Deus, pois sou
catdlica. Mas imediatamente comecei a buscar por tratamento e terapias.
O pai s6 veio acreditar depois de alguns anos...quando ficou nitido o
atraso no desenvolvimento. Minha familia também clamava pelo milagre
da cura, mas aceitamos e a amamos como ela é. (Participante 58)

Os dados da pesquisa mostraram que a descoberta do diagndstico de autismo gera
varios sentimentos e medos nas vivéncias das familias. E verificou-se que ndo ha uma forma
Unica de vivenciar esse momento, cada pessoa e familia tém suas reacdes e estratégias de
enfrentamento.

O impacto gerado pela noticia do diagndstico faz com que muitos
familiares vivenciem grande tensdo, ansiedade e desesperanca, pois a
caréncia de servicos de suporte, a inseguranga e o estigma social ainda s&o
muito fortes, causando sentimentos conflituosos, [...] como negacéo,
adaptacdo e aceitacdo; emoc0Oes que cada familia vive de forma distinta
e que merecem ser respeitadas por nés profissionais e pelo proprio grupo
familiar de forma sensivel (Braga, 2018, p.14)



Fadda e Cury (2019) fizeram uma pesquisa no interior de Minas Gerais com pais e
mdes de criancas autistas e constataram que a aceitacdo do diagnostico depende do
conhecimento que estes tém sobre o TEA, do acesso as intervencgdes e das redes de apoio
existentes para as familias atipicas. A maioria das pessoas que participaram da pesquisa
possuem formacéo académica elevada, indicando a existéncia de maior acesso a informagdes
sobre o TEA e tratamentos para seus filhos, mas mesmo assim, receber o diagndstico néo foi
facil e exigiu um longo processo de aceitacao.

Num contexto de uma familia sem acesso a informac@es, intervencgdes e redes de
apoio, os desdobramentos do diagnéstico de TEA podem ser ainda mais complexos. Pinto
et al. (2016) fizeram um estudo sobre o autismo em uma pequena cidade do interior
paraibano, no qual as condi¢des sociais das pessoas eram inferiores as da nossa pesquisa, e
perceberam que as familias, quando recebem o diagndstico do profissional, néo
compreendem o que € 0 TEA —exemplo disto é o relato compartilhado pelos autores acerca
de uma mée, diante do diagnostico recebido de um médico: “[...] Ele s6 disse que a crianga
tinha autismo. Foi rapido. Ele ndo falou mais nada [...] foi quando eu perguntei: ‘Sim
doutor, e o que € isso? E grave? Me explique melhor. Como faz? Tem tratamento? Foi uma

coisa muito assim” (Pinto et al., 2016, p.6).

No comecgo eu ndo queria aceitar, depois de estudar e conversar com 0s
médicos, comecei a entender um pouco sobre o assunto. Mas, vieram
diversos sentimentos de culpa, fracasso, medo da reacdo das pessoas, do
preconceito, do futuro. Depois eu comecei a entender que isso ndo € o fim.
Quanto a familia, a minha ja desconfiava, por isso entendeu, acolheu e me
ajudou. Mas, a familia paterna ainda hoje ndo aceita muito. Eles dizem
gue eu mimo demais, que a culpa é minha porgue ndo tive tempo pra
ensinar as coisas devido ao meu trabalho, e enfim eu sinto que mudou
muito o comportamento deles até com ela. (Participante 16)

No momento do diagndstico, é importante que as familias sejam orientadas dos seus
direitos e da necessidade de buscar intervencgdes de profissionais especializados, quando se
fizer necessario, para que as pessoas autistas possam ter um pleno desenvolvimento humano
e acesso a todos os direitos que lhes séo resguardados por lei. Esse suporte dos profissionais
que fazem o diagnotico é fundamental para garantir um acolhimento e os encaminhamentos
adequados. Percebe-se que os sentimentos das familias vdo mudando conforme elas
aprendem mais sobre o TEA.

Através dos relatos dos participantes da pesquisa, percebeu-se também uma

preocupacdo com o futuro dos filhos, o que vai acontecer quando crescerem ou quando 0S



pais ndo estiverem mais presentes. Seregen e Frangozo (2014) em seus estudos observaram
que as familias demonstram medos e incertezas quanto ao desenvolvimento pleno e
autonomia das pessoas autistas. Fadda e Cury (2019) relatam que algumas mdes
“mostravam-se bastante abatidas ao imaginar a possibilidade de os filhos ndo serem bem
tratados quando elas viessem a falecer ou quando fossem incapazes de cuidar deles (p.05)”.

3.3 Redes de apoio e dificuldades socioeducacionais

As redes de apoio constituem-se em importantes suportes para as pessoas
responsaveis por criangas ou adolescentes atipicos (Klinger et al., 2020). Nessa perspectiva,
foi perguntado se alguém da familia participava de alguma rede de apoio, de associac¢do ou
de grupo de pais. Observou-se que 60% dos participantes da pesquisa tém alguma rede ou
grupo de apoio relacionada ao autismo. Os mais citados foram Grupo Mées Corujas
Batalhadoras, Movimento Pro Inclusdo da PCD, Semear, Corujas do Seridd, Centro de
Reabilitacdo, Associacdo Fortaleza Azul, Associacdo dos Amigos dos Autistas do Vale do
Sé&o Francisco, Grupo Semear e Colher e Grupos de maes.

Através das redes de apoio, as familias encontram suporte e apoio emocional, uma
vez que partilham informacdes, orientacdes, angustias, frustracdes, alegrias e tristezas. De
acordo com Klinger et al. (2020), a rede de apoio se constitui em fator de protecédo diante
do estresse parental, sendo muito importante para as familias, pois podem expor o que
sentem, conhecer direitos, trocar informacdes sobre profissionais da satde e educacéo.

Buscou-se ainda conhecer a respeito das dificuldades encontradas pelas familias
apos o diagndstico do autismo. Verificou-se que as familias encontram muitos desafios no

ambito social e educacional, conforme pode-se visualizar nos depoimentos:

Infelizmente a sociedade ainda é muito preconceituosa, acredito que seja
por falta de conhecimento. (Participante 61)

Por ser mée sozinha, a luta para educar sozinha... correr atrds de tudo
sozinha. Falta de seguranga em relacéo as ruas, sem as devidas adaptacoes.
(Participante 3)

Falta de empatia da sociedade. E as escolas muito fechadas a participacao
da familia e também fazer o trabalho de adaptagBes necessarios, sem ser
faz de conta. Gragas a Deus, encontramos uma escola aberta a todas essas
questdes escolares e em essencial humana, que faz ,de fato, um trabalho
com as outras criangas pela aceitacdo do diferente como normal.
(Participante 5)



Aceitacdo da sociedade quanto as dificuldades dele, falta de empatia e até
discriminacdo. Na escola, ainda hd muita limitacdo quanto a presenca de
terapeutas, existem muitas barreiras. (Participante 6)

Meu filho estuda numa escola infantil muito acolhedora, mas préximo ano
terd que ir pra uma escola de ensino fundamental e ndo sei como sera
recebido/tratado. O desconhecimento das pessoas sobre 0 autismo acaba
levando ao preconceito, e isso causando mais sofrimento a crianga.
(Participante 7)

Através dos relatos mencionados anteriormente, pode-se verificar que o preconceito
ainda é uma barreira a ser desconstruida socialmente. Para isso, entende-se que é necessario
ampliar as discussdes sobre o TEA, de modo que as pessoas aprendam a viver com a
diversidade humana, respeitando os limites e valorizando as potencialidades de cada
individuo, seja tipico ou atipico.

Além disso, a inclusdo escolar € um desafio que precisa ser implementado, com
igualdade de condicdes de acesso ao ensino e aprendizagem para todos os educandos. Para
iSO, € necessario que a comunidade escolar tenha conhecimentos que possam orientar as
praticas inclusivas, pois quando ha a inser¢cdo de diversas estratégias de ensino e
aprendizagem, as pessoas autistas tém a possibilidade de desenvolver suas potencialidades,
avancando nas areas comportamentais, funcionais e no desenvolvimento cognitivo.

De acordo com Cunha (2019, p. 94):

“criangas ou adolescentes com autismo nem sempre sabem estabelecer
esse divisor comportamental entre familia e a escola. Normalmente,
seguem o mesmo comportamento nos dois ambientes. O que a escola e a
familia necessitam é criar momentos afetivos que estimulem o
comportamento adequado, com atividades ludicas e prazerosas.”

Portanto, a parceria entre familia e escola tem grandes contribui¢fes para ampliacéo do
desenvolvimento das criancas e adolescentes autistas, porque essa troca de experiéncias amplia
as possibilidades de intervengbes educativas inclusivas e adaptadas a realidade das

especificidades de cada pessoa.



CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados da pesquisa evidenciaram que o diagnostico de TEA repercute nas
familias, trazendo impactos socioemocionais e demandando mudancas na rotina familiar,
profissional e social. Além disso, percebeu-se que as dificuldades de acesso aos tratamentos
e a falta de apoio tém gerado angustia e estresse nas familias.

Observou-se também que as mées atipicas sdo as principais cuidadoras das pessoas
autistas. Isso contribui de maneira significativa para uma queda na qualidade de vida dessas
mulheres e € reflexo de uma sociedade patriarcal, que reserva as mulheres o papel de
cuidadora.

Percebeu-se que as familias ampliaram o conhecimento sobre o TEA apos o
diagnostico, o que as auxiliou no processo de luta pelos direitos das pessoas autistas na
sociedade e pela inclusdo no contexto educacional. Mesmo que tenham havido diversos
avancgos nos ultimos anos, ainda existem muitos desafios a serem superados, a fim de que
se implemente um processo de efetiva inclusdo e acessibilidade para todos.

O recorte de dados desta pesquisa demonstra os desafios e perspectivas enfrentados
pelas familias atipicas ap0s o diagnostico do TEA, o que pode estar repercutindo
diretamente nas relacGes parentais, sociais e profissionais, gerando um nivel de sofrimento
significativo, que precisa ser acolhido, respeitado e cuidado. Assim, entende-se que toda a
familia atipica precisa de apoio e suporte, por parte das politicas pablicas, das instituicdes

educacionais, das redes de apoio e da comunidade.
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