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RESUMO

Introducio: O diagnostico do transtorno do espectro autista pode trazer impactos para a
familia, como reaprender a criar, e educar a crianca, assim como entender seus sentimentos,
além de varias consultas com uma equipe multidisciplinar em que a crianga com diagndstico
pode precisar. Pensando nisso, o objetivo deste estudo ¢ descrever a vivéncia da familia no
processo de descoberta do diagnostico e inicio do tratamento de criangas com Transtorno do
Espectro Autista. Para tal, foi utilizado como metodologia a pesquisa qualitativa descritiva,
trazendo a vivéncia da familia no processo de descoberta do diagnostico da crianga com
Transtorno do Espectro Autista como a situacdo a ser estudada. Em nossos resultados, os
membros das familias, todas mulheres, contam sobre os impactos do diagnostico do autismo
no cotidiano familiar e como foi o processo de conhecimento sobre o comportamento autista,
bem como seus medos do futuro da crianga. Foi concluido que, ¢ de suma importancia o olhar
dos profissionais da area da satde, em especial o enfermeiro, no acompanhamento das
familias que buscam o diagndstico e lidar com o comportamento da crianga com TEA.
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SUMMARY

Introduction: The diagnosis of autism spectrum disorder can have impacts on the family, such
as relearning how to raise and educate the child, as well as understanding their feelings, in
addition to several consultations with a multidisciplinary team that the child with diagnosis
may need. With that in mind, the objective of this study is to describe the family's experience
in the process of discovering the diagnosis and starting treatment for children with Autistic
Spectrum Disorder. For this, we used descriptive qualitative research as a methodology,
bringing the family's experience in the process of discovering the diagnosis of the child with
Autistic Spectrum Disorder as the situation to be studied. In our results, family members, all
women, tell us about the impacts of the diagnosis of autism on the family's daily life and how
the process of learning about autistic behavior was, as well as their fears for the child's future.
We conclude that the look of health professionals, especially nurses, is of paramount
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importance in monitoring families seeking diagnosis and dealing with the behavior of children
with ASD.
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INTRODUCAO

O termo autismo foi criado em 1908 pelo psiquiatra sui¢o Eugen Bleuler para
descrever a fuga da realidade para um mundo interior observado em pacientes
esquizofrénicos. O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) retine desordens do
desenvolvimento neurolégico presentes desde o nascimento ou comeco da infancia. Sao elas:
Autismo Infantil Precoce, Autismo Infantil, Autismo de Kanner, Autismo de Alto
Funcionamento, Autismo Atipico, Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra
especifica¢do, Transtorno Desintegrativo da Infancia e a Sindrome de Asperger.

O autismo ndo possui uma causa definida, porém estudos recentes revelaram que, o
Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode ser desencadeado pela caréncia de sinapses

excitatoria e inibitdria dos neurdnios (VARELLA, 2019).

Os primeiros sinais de autismo comeg¢am ja nos primeiros anos de vida, podendo
alterar de intensidade com a idade. Este transtorno afeta o desenvolvimento neuroldgico,

principalmente a interacao e comunicagao social do individuo (SANTOS et al., 2019).

Os sinais e sintomas mais comuns, que sdo imperceptiveis, sdo dificuldade de
interacdo social, auséncia ou diminui¢do de resposta quando ¢ chamado pelo nome, nao tem
ou quase nao faz contato visual, atraso no desenvolvimento da linguagem, comportamentos
estereotipados que sdo alguns movimentos repetitivos, questdo sensoriais incodmodos com
som e vozes, seletiva alimentar como as escolhas do que quer ou ndo comer (CORREA;

QUEIROZ, 2017).

Estima-se que exista no mundo aproximadamente 70 milhdes de individuos com
diagnostico de autismo. Os homens sdo afetados quatro vezes mais que as mulheres. Porém,
os dados brasileiros ainda ndo sdo precisos, pois estipula-se que 90% da populagdo com TEA

ndo possui seu quadro clinico diagnosticado (FALCAOQ, 2017).

O diagnostico de autismo ¢ realizado por um profissional especializado juntamente
com uma equipe multidisciplinar. E, apesar de clinico, cabe a enfermagem identificar e
observar sinais que possam caracterizar o TEA, além de, atender a familia e ampara-la quando

esta ndo aceita o diagndstico da crianga (MONTEIRO et al., 2008).

Além disso, ao receber o diagnostico, a familia pode sofrer impactos e sentirem-se
desnorteadas em relagao ao progndstico do filho. Alguns desses impactos estdo relacionados

aos sentimentos de negacdo de uma das partes da familia; as incertezas sobre o futuro; a falta



de conhecimento; situagdo financeira; mudangas na rotina na vida pessoal dos pais e da

crianca (CORREA; QUEIROZ, 2017).

O impacto na familia da crianca com diagndstico de TEA aumenta, principalmente
porque a familia apresenta alteragdes de rotina, interrup¢des de algumas atividades, e
mudanga no financeiro. Muitas familias demonstram também mudang¢as emocionais, como,
por exemplo, sobrecarga, sintomas depressivos entre outros (MACHADO, LORDERO,
PEREIRA, 2018).

Ressalta-se ainda que, a familia também necessita de um cuidado particularmente
significativo, devido ao impacto do diagndstico e suas mudancas por ela causada,

principalmente para aprender a lidar com essa nova realidade (MAGALHAES et al., 2020).

Assim, a enfermagem tem papel fundamental na equipe, principalmente quando a
familia recebe o diagnostico e inicia o tratamento de criancas com TEA. Este, pode ser
inesperado, e o enfermeiro ¢ um dos profissionais que auxiliam a familia a lidar com os
primeiros sintomas do autismo, tendo em vista que algumas vivenciam situagdes de
vulnerabilidade, visto que redes de apoio, no Brasil, ainda sdo insuficientes (LINO et al.,

2020).

A partir das propostas de cuidado e de interven¢do em enfermagem, a familia encontra
estratégias para organizagdo e adaptacdo a essa nova realidade, o que proporciona, uma
assisténcia melhor e promog¢ao de uma implementacdo mais efetiva destinadas a crianca com

TEA e sua familia (BONFIM et al., 2020).

Reconhecendo a importancia da enfermagem para as criangas e suas familias, este
estudo espera compreender as vivéncias do diagnéstico do autismo na rotina das familias, e
assim, contribuir para o conhecimento dos profissionais enfermeiros na elaboracdo de

estratégias de cuidado a essa populagdo.

Além disso, estudos sobre esta tematica, podem proporcionar mais informagdes a
sociedade e para a familia sobre como conviver melhor com a diversidade do TEA, de forma

respeitosa com oportunidades e equidade de direitos (ONU, 2008).

O objetivo deste estudo visa, descrever a vivéncia da familia no processo de
descoberta do diagnodstico e inicio do tratamento de criangas com Transtorno do Espectro

Autista.



METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo, de abordagem compreensiva e estudo de situagdo. A
pesquisa qualitativa ¢ método utilizado para nos aprofundarmos e para investigar sobre um

determinado assunto (MINAYO, 2014).

Segundo Trivifios (1987), a pesquisa qualitativa tem sua fundamentagdo na
antropologia, ante a necessidade de interpretar o modo de viver dos diferentes povos que

constituem o universo humano, e que essa interpretacdo precisa ser feita de forma ampla.

Este estudo ¢ de abordagem compreensiva, e nos permitira apreender os diferentes
significados atribuidos pelas pessoas aos processos que estdo vivendo (MINAYO, 2014),

neste caso, o diagndstico e o inicio do tratamento do transtorno do espectro autista.

Ainda, esta pesquisa foi conduzida como “estudo de situacao” sobre experiéncias
familiares de busca de tratamento, a partir do diagnostico do transtorno do espectro autista. O
“estudo de situag@o” auxilia os pesquisadores a se aproximarem do cotidiano familiar e
compreender o contexto na qual a familia tece os sentidos e significados que o adoecimento

infere neste cotidiano (PETEAN, ARAUJO, BELLATO, 2016).

Foram entrevistados 8 (oito) participantes, sendo 01(um) membro de cada familia,
moradores do municipio de Sdo Carlos, interior do estado de Sao Paulo, que participam do
cotidiano da crianca diagnosticada com transtorno do espectro autista. Esse membro foi
escolhido como sendo o principal cuidador, possuindo grau de parentesco sanguineo, podendo
ser pai, mae, avo, avo, tio, tia ou irmaos, a depender da configuracdo familiar.

Foram convidados, através das redes sociais, familiares que queiram compartilhar um
pouco da sua experiéncia em relagdo a vivenciar a trajetoria de diagnostico e tratamento de
um familiar autista. Como critérios de inclusdo, este familiar deverd ter idade igual ou
superior a 18 anos, lacos consanguineos com a crianga e participar do seu cotidiano de

cuidado ha mais de 06 meses.

A escolha por lagos consanguineos se deve por entendermos que, a familia cuida de
seus entes, ndo somente para prover e/ou reestabelecer a saide, mas cuida da vida e para a

vida (BELLATO et al., 2016).

Utilizamos como critério de exclusdo, familiares que nao possuiam vinculo de cuidado
cotidiano com a crianga, aqueles que ndo forem capazes de narrar suas vivéncias de modo

compreensivel e coerente, ndo possuirem o aplicativo WhatsApp ou Google Meet, ou internet



viavel, para envio/recebimento de documentos e chamadas de video para as entrevistas. Ainda
serdo excluidos familiares que atualmente residem em outros municipios, e ndo aceitaram

assinar o TCLE.

Desta forma, foram feitos anuncios pelas pesquisadoras, sobre sua pesquisa e o tema,
nas redes sociais convidando familiares que se sintam a vontade para participarem. O convite
foi um post publicado no Facebook, Instagram ¢ WhatsApp com os seguintes dizeres: “Se
vocé ¢ familiar de uma crianga autista, venha participar da nossa pesquisa. Gostariamos de
conhecer melhor sua histdria e entender como ¢ viver com este diagnéstico na familia. Para

participar e saber mais clique no link a seguir.”

Ao clicar no link o possivel participante foi direcionado para um formulario que
continha campo para preenchimento do seu nome, grau de parentesco e um telefone para
contato. Com esses dados, as pesquisadoras entraram em contato telefonico para explicar
sobre a pesquisa e apresentar o termo de consentimento, que foi enviado por WhatsApp. Apos
o aceite e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) do participante
da pesquisa, j& assinado pelas pesquisadoras, foi entdo, agendada a entrevista conforme

disponibilidade do familiar e das entrevistadoras.

Portanto, apds leitura e comunicacdo com as pesquisadoras para sanar duvidas, o
TCLE fora devolvido também pelos mesmos meios anteriores, assinado pelo(a)
entrevistado(a), em seguida, as entrevistas, foram agendadas conforme a disponibilidade dos

envolvidos.

Para a coleta de informagdes os membros foram convidados para conversar sobre suas
experiéncias e as pesquisadoras utilizaram como instrumentos para coletar os dados as
plataformas Google Meet e/ou Wattsapp. Estas entrevistas foram gravadas mantendo o sigilo

dos participantes em todo o processo da pesquisa e sua divulgacao, como material cientifico.

Vale ressaltar que, para este sigilo utilizou-se nos resultados dessa pesquisa nome de

plantas para identificar os entrevistados.

Ainda, utilizamos para a coleta da amostra 0 método conhecido como bola de neve,
que ¢ uma forma técnica de amostra nao probabilistica, onde os participantes utilizaram
cadeias de referéncias, convidando novas pessoas para participarem da pesquisa pela sua rede
de amigos, familiares ou até conhecidos e deixar tudo bem claro sobre os objetivos esperados

da pesquisa com os participantes (VINUTO, 2014).



As histérias narrativas dos participantes, relatando tudo sobre a situagdo da vivéncia
do TEA, através da entrevista de profundidade baseia-se em uma técnica de pesquisa
qualitativa, onde sdo criadas “propostos pelo investigador, que os participantes expressarao
livremente suas opinides, vivéncias € emocdes que constituem suas experiéncias de vida,

cabendo ao pesquisador o controle do fluxo das mesmas” (LEONTINA; 2015).

A entrevista foi conduzida sempre por a0 menos uma pesquisadora, a partir da
pergunta norteadora: “Conte-me qual a sua experiéncia em ter em sua familia um membro
com diagnostico de TEA?”. Assim, através desta pergunta iremos tecer as historias por ela a

ser narrada.

Vale ressaltar, que os entrevistados poderiam interromper qualquer etapa da pesquisa,

quando se sentirem desconfortaveis.

Os beneficios de se conhecer o relato das familias, apesar de ndo serem imediatos,
levara conhecimento aos profissionais de satde acerca da tematica. Sendo assim, este estudo,
podera contribuir para o desenvolvimento de estratégias no trabalho a longo prazo, obtendo

também um maior conhecimento sobre o tema abordado.

Foram entrevistadas 8 (oito) familias, sendo 1 (um) membro de cada familia. Para
Minayo (2012), ouvir diferentes relatos, valida-os e comparando as falas com as observagdes
de campo e, faz-se compreender os diversos sentidos expressos pelos entrevistados, fugindo

da ideia de verdade Unica.

O projeto de pesquisa foi submetido & apreciagdo do Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos do Centro Universitario Central Paulista (CEP-UNICEP) e aprovado com o

numero do parecer 5.678.137.

Ap6s a aprovacdo do CEP — UNICEP, os posts foram disparados na internet, através
das redes sociais, ja mencionadas. Os participantes que entraram em contato através das
plataformas digitais, foram abordados eticamente, havendo a explicitacdo dos propositos da
pesquisa e afirmagdo de sua anuéncia através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). As pesquisadoras declaram, portanto, que seguiram todos os preceitos éticos
determinados pela Resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério de Saude

(BRASIL, 2012).

Nesta pesquisa também foi garantido o anonimato das participantes, para tal, as

mulheres foram chamadas por nome de flores, a fim de dificultar a identificagao delas.



Ressalta-se que, como ndo hd um local/ Instituicdo para a coleta de dados, ndo se fez

necessario o Termo de Autorizagdo do Local neste projeto.

As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra e, apos leitura de todos os
materiais as entrevistas foram analisadas por meio de analise de categorias. Processo pelo
qual os objetivos, ideias ou ac¢des foram reconhecidos, diferenciados e classificados, modelo
como fios narrativos. As categorias possuem atributos definidores e criticos, sendo observado
se as participantes compartilham destes atributos definidores, ou se nenhuma delas

compartilhardo (MINAYO, 2014).
RESULTADOS E DISCUSSOES

Como foi citado anteriormente, as entrevistas foram realizadas de forma andnima e
por meio de uma rede de comunicagao e os resultados foram divididos em 2 (dois) tipos de
categorias, para ajudar a entender melhor os relatos das entrevistadas. Na categoria 1 vamos
abordar: A familia e os impactos do autismo no seu cotidiano, e na categoria 2: Entendendo o

autismo e o medo do futuro.

O convite para este trabalho foi feito para quaisquer membros, porém, todos os
familiares que nos procuraram, totalizaram 8 (oito) mulheres, sendo elas, 5 (cinco) maes e 3
(trés) tias, com idades entre 22 (vinte e dois) e 48 (quarenta e oito) anos, com crianc¢as na

familia diagnosticados com TEA com idade entre 5(cinco) e 12 (doze) anos.
Categoria 1 — A familia e os impactos do autismo no seu cotidiano.

Quando ha a confirmag¢do de uma gravidez na familia, ¢ comum ouvir-se a frase “nao
importa se € menino ou menina, ¢ sim que venha com saude”. As expectativas sdo criadas
entorno da gestacdo, tanto do casal que o espera, quanto das familias de origem dos

respectivos pais (SERRA, 2012).

Ainda, durante a gestacdo ¢ possivel ter a noticia sobre alguma alteracdo na saude do
bebé, assim a familia consegue ter contato com a noticia antes mesmo do seu nascimento. No
caso do autismo, a familia é quem percebe os primeiros sinais, através da convivéncia com a

crianca (SERRA, 2012).

Em nosso estudo, os familiares entrevistados, mesmo nao tendo o diagnostico do

autismo revelaram que percebiam no cotidiano alguns sinais como relatam:



“Algo diferente logo bebezinha por causa do sono, ndo
era um sono tranquilo ela ndo usava roupa que tivesse
etiqueta, ela ndo gostava de abragos, ela ndo comia
certos alimentos. Ela tem dificuldade de interagir com
outras criangas.” (Relato de Pétala).

“[...] Percebeu quando ele tinha 6 (seis) meses ele ndo

firmava as perninhas e o chamava e ele ndo olhava, ele
tinha também movimentos estranhos com a cabeca.
Atraso para engatinhar e andar, atraso na fala, também
reparei que pegava o carrinho e ndo brincava com ele
de forma funcional, ele virava o carrinho de ponta
cabeca e ficava girando a roda. Ele sempre ficava
sozinho, ndo ficava junto com outras criangas.” (Relato
de Rosa).

“Ele ndo sorri, ndo conversa, é super desatento, é bem
preguigoso, pra ir para o banho é uma guerra, ndo curte
passeios, ndo curte ficar junto com a familia, quando faz
as necessidades tem muita preguica de se limpar e ir ao
banheiro, eu diria que ele sempre foi desatento a tudo,
ele se distrai muito facilmente a ponto de se perder, ndo
chora, ndo reclama, ndo pede nada, ndo suporta
barulho, gente falando alto e nem cumprimentos de
pessoas que ele ndo conhece.” (Relato de Azaleia).

“olhar parado, demorava a atender quando chamava,
rangia os dentes, tapava os ouvidos, muitos movimentos
repetitivos e sem fungdo. Sindrome do alcoolismo fetal,
microcefalia e algumas ma formagoes cerebrais. Ndo
falava.” (Relato da Camélia).

“[...]Jmuito nervoso, ele chorava o olho dele parecia
saltar comec¢ou a aparecer andar com a pontinha dos
pés, as mdozinhas fazendo aquelas movimentagoes, eu
chamava ele ndo olhava para trds, e ai com uns trés
aninhos ele falava muito bem, so que ele so repetia o que
ouvia, ele cantava muito bem, e seguia comandos [...]
ele comegou a gaguejar [...] seis meses para tirar das
fraldas, ele demorou para andar, ele engatinhou até os
nove meses, ai com um ano e um més ele passou a andar
[...] muito inteligente [..] detesta escrever, ele perde o
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foco muito rapido ele inverte alguns numeros.” (Relato
da Gardénia).

Notamos, nas falas acima que esta percepgao do autismo ¢ lenta e gradativa, conforme

o crescimento e desenvolvimento da crianga.

Algumas familias acompanham o desenvolvimento do bebé de perto, momento a
momento, filmando o seu cotidiano, ansiosos pelos primeiros passos e primeiras palavras. E,
quando a crianca demora em manifestar alguns desses comportamentos esperados para a
idade, a familia estranha este comportamento. Para o autismo, o fato da familia em identificar
esses “‘comportamentos ndo esperados para a idade” ¢ importante para o diagndstico precoce,
e, quanto antes a descoberta, maiores sdo as chances de corrigirmos as disfun¢des advindas do

espectro autista (SILVA; GAIATO; REVELES, 2012).

As manifestagdes clinicas do autismo sdo muito precoces, sendo evidentes na grande
maioria dos casos antes dos dois anos de idade. E, o acompanhamento dos marcos do
desenvolvimento infantil ¢ fundamental para o diagnostico de qualquer alteragcdo na primeira

infancia (SILVA; GAIATO; REVELES, 2012).

As 8 (oito) familias entrevistadas, percebiam as criangas diferentes, mas o diagndstico

foi importante para elas perceberem algumas caracteristicas:

“[...] Porém, até hoje ele ndo se enturma, ele so tem dois
amigos especificos, e A.C, também ¢é timida na escola,
ela tem poucos amigos.” (Relato de Rosa).

“Existem limitagoes, existem coisas que ele ndo
consegue fazer, ele tem uma dificuldade de concentra¢do
muito grande, fica a maior parte do tempo no celular, as
vezes ele ndo que interagir muito com as pessoas, muitas
vezes ele prefere ficar isolado, la no canto dele, vendo as
coisas dele, as vezes fica chorando demais, chora para
dormir, ndo gosta que mude a rotina.” (Relato de
Pettinia).
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Em relagdo a natureza dos primeiros sintomas observados pelos pais, o atraso no
desenvolvimento da comunicacdo e da linguagem ¢ o sistema relatado com maior frequéncia.

(CHAKRABARTI, 2009).

Preocupagdes iniciais concernentes a aspectos da brincadeira, do desenvolvimento
motor, da alimenta¢do e do sono, também foram reportadas por cuidadores de crianga com

TEA (DALEY,2004)

O diagnodstico de autismo faz com que as familias tenham seu cotidiano reajustados,
provocando a necessidade de adaptagdo por parte daqueles que zelam e amparam a crianga

com autismo (COSTA et al., 2020).

Neste estudo, algumas familias nos relatam que precisaram mudar a sua rotina apos o

diagnostico de TEA:

“Inicialmente nada né, mas ai quando a gente passou a

fazer os tratamentos, ai mudou né a rotina porque a
gente passa a ter que organizar os hordrios, para
psicologo, para TO, para psicopedagoga e ver porque
nem com todas ele simpatiza ai tem que ir adaptando a
crianga e enfim, ai depois a gente comegou a aplicar né,
os conceitos, para ele aprender a se cuidar sozinho, a se
trocar, tomar banho, isso ele faz, a unica coisa que ele
ndo faz e ter uma rotina de estudo [...] hoje mesmo ele ta
com muita resisténcia mais por conta da depressdo né,
por conta da escola e tudo que teve, e mudou a rotina
nesse sentido.” (Relato de Gardénia).

“Ele estuda no periodo da tarde, mas todo dia de manha
ou tem TO ou piscina ou tem psicologa, entdo a semana
toda é toda cheia.” (Relato de Petinia).

“Ele faz 5 (cinco) terapias por semana (fisio, fono,
psico, TO e musicalizag¢do), entdo todas nossas manhas
ficam comprometidas. Precisamos reorganizar nossos
horarios inclusive de trabalho.” (Relato de Camélia).

Nota-se pelos relatos que ha uma grande mudanca na rotina da familia e da crianga. A
interacdo social e o impacto financeiro sdo alguns dos fatores que geram estresse nos

membros da familia (ANDRADE, 2012).
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As entrevistas revelaram alguns familiares que demoraram para aceitar e que ndo

aceitaram o diagnodstico de TEA, como relatam:

“[...]Entdo eu tive que me adaptar e aléem de
ajudar meu filho eu tive que lidar com meu
marido e tentar fazer com que ele entendesse. E
al comecei a dar mais atencdo.” (Relato de
Gardénia).

“Para mim foi um choque, mas ao mesmo tempo
aceitei, ja o meu marido no comego ndo aceitava,
mas com o passar do tempo ele aprendeu a
conviver e respeitar.” (Relato de Pétala).

“[...] A mde sente muita vergonha por ter um
filho autista, tem vergonha de sair com ele em
publico e ndo suportem que falem no assunto.”
(Relato de Azaleia).

E possivel observar que alguns dos sentimentos ap6s o diagnostico de TEA sdo de

r

medo e frustragdo. O momento do diagnostico ¢ sempre um conjunto de sensacgdes
impactantes para a familia, porém a falta dele impactara ainda mais no paciente ao decorrer

dos anos. A aceitacao pode ser um processo lento e doloroso (OLIVEIRA, 2013).

Em outros trechos das entrevistas, houve relatos de conflitos pela ndo aceitagdo do

diagnostico de TEA:

“[...] De inicio desconfiava que ele recebeu esse
diagnostico por causa da genética do pai dele, e
pensava dessa maneira pois jogava a culpa no
pai dele que ndo me ajudou a cria-lo” (Relato de
Rosa).

“A gente teve alguns conflitos também porque
meu marido demorou mais para aceitar né ai ele
continuava agindo da mesma forma, até ele
entender, ai eu percebi que quando ele ficava
com meu marido ele ficava mais quieto.” (Relato
de Gardénia).

12



Corroborando com estes achados, um estudo realizado por Sampaio et al., (2021), diz
que neste contexto a mae de uma crianca com TEA passa a vivenciar diferentes estressores no

processo de ser mae e cuidadora principal.

Sabe-se que por constructos historicos da nossa sociedade e o vinculo afetivo, traz a
figura da mulher como o papel de cuidadora primaria. Muitas vezes esse papel causa uma
sobrecarga nesta mulher, pois elas se dedicam integralmente seu dia ao filho, dificultando o

trabalho fora ou exercer outra atividade (PINTO et al., 2016).

Visto isso, ¢ importante relatarmos que a equipe de satde precisa olhar para esta

familia como um todo, bem como, para esta mulher que cuida e precisa ser cuidada.

Categoria 2 — Entendendo o autismo e 0 medo do futuro.
Os familiares nos revelaram que as caracteristicas do autismo precisam ser conhecidas

por eles, para entenderem o comportamento dos seus entes:

“[...] Como eu disse no comego é dificil, porque
nos precisamos primeiramente entender o mundo
dela. [...] Ela tinha que nascer assim, que eu
tinha que ser mde de alguém especial, hoje eu
ndo conmsigo imaginar ela diferente, porque ser
diferente é o que torna ela especial.” (Relato de
Pétala).

“[..] A gente comegou a observar mais,
passamos a ter paciéncia, ndo ficar brigando
com ele o tempo inteiro achando que é birra que
é isso que ¢ aquilo, comegamos a entender que
ele se frustra mais que uma crianga tipica, mas
aprendemos também que quando explicamos
para ele a situagdo ele entende e aceita mais
rapido do que uma crianga normal.” (Relato de
Gardénia).

“[...] Um misto de sentimentos. Sentimos alivio
por entender certos comportamentos.” (Relato
de Amarilis).

13



Apds a aceitacdo do diagnostico, alguns dos familiares tentaram minimizar os
sintomas do individuo diagnosticado, procurando saber mais sobre o comportamento da
crianca. Conhecer os sentimentos € as emogodes dos familiares possibilita o desempenho no
processo de cuidado da crianca com TEA (SIQUEIRA, 2021), principalmente por parte da

equipe de satde que ird atender esta familia, no contexto do autismo.

Para os familiares entrevistados, ter um familiar com TEA trazem sentimentos de

medo do futuro, tais como relatam:

“Ficamos apreensivos por ndo conhecer e ndo saber o
que esperar, a gente se preocupada com o futuro, nem
todo mundo compreende, a gente teme por aquilo que
pode acontecer.” (Relato de Petiinia).

“[...] Percebo como é impactante para ele a minha
companhia e percebo que ele sente muita falta de um
irmdo, mas tem aquela questdo de o segundo filho tem
25% de vir com autismo mais grave entdo optei por ndo
ter mais.” (Relato de Gardénia).

Ao se deparar com o diagnostico de TEA varios sentimentos se manifestam sobre os
pais e familia. Dentre eles a perda do filho idealizado, sentimentos de tristeza, inseguranga,
quanto a nova realidade, mudangas na rotina familiar e impoténcia quanto a provimento de

cuidados, este centralizado a crianca (ADELANE,2021).
CONCLUSAO

A expectativa de uma gravidez pela familia em se ter uma crianga sem nenhum
adoecimento ou transtorno, ¢ quebrada quando se ha o diagnostico do autismo. Este, por sua

vez, produz mudangas no cotidiano familiar.

Portanto, diante do estudo realizado, foi possivel concluir que os impactos do
diagnoéstico de TEA sdo resultantes de uma reorganizagdo no cotidiano da familia. Além de
ser um estressor para a familia, sobrecarregando a figura materna, que ¢ posta na maioria das

vezes como cuidadora principal.
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Nota-se que os sinais s3o claros desde a primeira infancia, e sdo percebidos
primeiramente pela familia. Deste modo, sugerimos que o enfermeiro acompanhe essas
familias desde antes o diagnéstico para que outras, ao perceberem tais sinais precoces,
procurem os servicos de saude, para assim reduzirem os impactos do autismo no

desenvolvimento da crianga.

Além disso, a descoberta do diagndstico, causa sentimentos de preocupacao e medo
nos familiares, ¢ quando o diagnostico ¢ recebido os sentimentos se intensificam, e se
misturam com o medo do futuro e das atitudes a se tomar dali em diante. O enfermeiro nesta
situagdo se torna importante, para assim auxiliar a familia nas dificuldades que possam surgir

mediante a esta situagao.

Pode-se concluir que, apesar dos impactos gerados pelo diagndstico de TEA, os
familiares buscaram meios para aprender a lidar da melhor maneira, para que a crianca tenha
uma boa desenvoltura, sendo importantes portanto, no diagndstico precoce € no tratamento

adequado para este transtorno.
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