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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista se configura por ser um transtorno do
neurodesenvolvimento, que ocasiona danos nas habilidades ocupacionais,
sociais, académicas e pessoais do individuo. O objetivo desta pesquisa €é
discutir sobre os impactos vivenciados pelas familias a partir do processo
diagnostico. Para isso, foi realizada uma revisdo bibliografica de carater
integrativo, pensada a partir da perspectiva de Hohendorff, que possui como
intuito definir e esclarecer a tematica, a partir da sumarizacdo de artigos
prévios. O artigo configura-se como uma pesquisa exploratoria, de carater
qualitativo, que possui como procedimento a pesquisa bibliografica. Na
discussao deste artigo sdo apresentados dois tdpicos centrais: Compreensao e
diagndstico do Transtorno do Espectro Autista, e os impactos do diagnéstico
na salde mental dos responsaveis. Além destes, apresenta-se 0s percal¢os da
maternidade atipica, e o processo do luto familiar frente ao diagndstico. Em
sintese, é evidente que o diagndstico e a presenga do transtorno podem
culminar, de diferentes formas, em grandes desafios parentais frente a
vivéncia do diagnostico, como a sobrecarga materna, impactos financeiros
que podem resultar, também, nos efeitos a satde mental dos responsaveis,
atribuido ainda, a uma quebra de expectativa por um filho idealizado que néo
se realizou. E de suma importancia que mais pesquisas sobre a area sejam
realizadas, uma vez que o crescente nimero de diagndsticos se configura
numa série de familias impactadas por ele, necessitando constantemente do
olhar, tanto da psicologia como dos profissionais e da sociedade como um
todo.
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CHILD WITH ASD, WHAT NOW? PARENTING CHALLENGES IN THE FACE OF
DIAGNOSIS

ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder is a neurodevelopmental disorder that causes damage to an
individual's occupational, social, academic and personal skills. The objective of this research is
to discuss the impacts experienced by families from the diagnostic process. To this end, an
integrative bibliographical review was carried out, designed from Hohendorff's perspective,
which aims to define and clarify the topic, based on the summary of previous articles. The
article is an exploratory research, of a qualitative nature, which uses bibliographical research as
a procedure. In the discussion of this article, two central topics are presented: Understanding
and diagnosing Autism Spectrum Disorder, and the impacts of the diagnosis on the mental
health of those responsible. In addition to these, the difficulties of atypical motherhood are
presented, and the process of family mourning in the face of the diagnosis. In summary, it is
clear that the diagnosis and presence of the disorder can culminate, in different ways, in major
parental challenges faced with the experience of the diagnosis, such as maternal burden,
financial impacts that can also result in effects on the mental health of those responsible. , also
attributed to a breach of expectations due to an idealized child that did not come true. It is
extremely important that more research on the area is carried out, since the growing number of
diagnoses is configured in a series of families impacted by it, constantly needing the attention
of both psychology and professionals and society as a whole.

Keywords: Autism spectrum disorder; Atypical motherhood; Family; Mental health.
1 INTRODUCAO

Segundo o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (2022), o Transtorno
do Espectro Autista (TEA) é caracterizado por dificuldades persistentes na comunicacao social
e interacdo nos mais diversos contextos, o que pode incluir déficits na reciprocidade social, além
de comportamentos comunicativos de carater ndo-verbal utilizados para a interacdo social e
dificuldade nas competéncias de desenvolvimento, compreensdo e manutencdo de
relacionamentos.

Ademais, caracteriza-se por um transtorno do neurodesenvolvimento que podera
apresentar seus sinais e sintomas a partir dos primeiros 12 meses de vida da crianca e o
acompanhard para o resto da sua vida (Apa, 2022). Sendo assim, faz-se necessario o
acompanhamento e o suporte dos pais durante grande parte ou por toda sua jornada.

Em corroboragdo a isso, Casella (2018) salienta que o papel da familia é indispensavel
no tratamento dos pacientes, uma vez que os parentes exercem uma consideravel contribuicéo
para que haja o resultado mais esperado. Torna-se fundamental que haja orientacdo para 0s
membros da familia, por meio de informagdes de cunho cientifico, a fim de que possa existir
uma extensdo do que € feito em terapia, generalizando os comportamentos aprendidos no dia a
dia da crianca. Além disso, é importante incentivar os pais a seguir pensando na sua propria
individualidade, nos outros filhos e no conjuge.

A vista desse acompanhamento familiar primordial e, por vezes, permanente, é cabivel
entender a grande dedicacdo dessa familia e 0 quanto pode ser exaustivo precisar prestar tal
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cuidado a todo tempo, afetando diretamente sua qualidade de vida. Por essa razéo, diante do
contato que as vivéncias com o publico TEA nos proporcionou, por meio do nosso trabalho como
acompanhantes terapéuticas (AT), percebemos a necessidade de analisar as questdes que
perpassam a saude mental dos pais de criancas no espectro autista.

No cotidiano de vivéncias, foram percebidas algumas situac6es conflituosas na familia,
bem como narrativas de rotinas estressantes e a expressdo de sentimentos de ansiedade que
necessitam do olhar sensivel sobre esses responsaveis, que, na maioria das vezes, ndo sao Vvistos
em integralidade. Nesse sentido, diante dessa invisibilidade, os familiares podem estar sendo
invisibilizados, depositando seu tempo e esfor¢cos somente ao filho com TEA, esquecendo-se,
por vezes, de demandar cuidados a si mesmos, o que pode implicar em consequéncias para sua
qualidade de vida e para sua saude mental. Por isso, nosso estudo possui como problematica
responder a seguinte indagacdo: quais sdo os impactos desencadeados pelo diagnéstico do
transtorno do espectro autista na familia?

Dessa forma, torna-se imprescindivel compreender os aspectos da salide mental que
perpassam esses cuidadores, uma vez que o bem-estar psiquico ndo diz somente sobre a auséncia
de doenca, mas sobre a identidade social do individuo e a oportunidade de trilhar de forma
autonoma pela vida (Pereira; Vianna, 2009). Sendo assim, a psicologia se torna uma grande
aliada para intervir e colaborar para atenuar os impactos sofridos por esses familiares,
contribuindo com a promocao da satude mental, por meio do acompanhamento psicoterapico e
orientacdo parental.

Dito isso, 0 objetivo geral desta pesquisa € discutir sobre 0s impactos vivenciados pelas
familias a partir do processo diagnostico. Para isso, € relevante de maneira especifica
compreender os critérios diagndsticos do Transtorno do Espectro Autista (TEA), além de discutir
as relacdes familiares perante o diagnéstico de autismo, averiguando as principais repercussoes
na familia, diante da identificacdo do TEA.

2 METODOLOGIA

Para a construcao do estudo, foi realizada uma revisao bibliografica de caréater integrativo,
pensada a partir da perspectiva de Hohendorff (2014), que possui como intuito definir e
esclarecer a tematica, a partir da sumarizacao de artigos prévios e proporcionar informacoes
sobre como se encontram a areas de estudo relacionadas ao impacto do diagnéstico de TEA nos
pais (Koller; Couto; Hohendorff, 2014).

Trata-se de uma pesquisa exploratoria, uma vez que possui 0 objetivo de trazer
familiaridade a tematica, de forma a explicita-la. Além disso, possui como procedimento a
pesquisa bibliografica, de carater qualitativo, pois é realizada a partir de consultas a literaturas
ja elaboradas (Gil; 2008).

Os dados foram coletados a partir de pesquisas em revistas especializadas, utilizando-se
de artigos, livros e publicagdes, por meio de plataformas cientificas eletronicas, como o Scielo
e o Google Académico, a partir dos seguintes descritores: “diagnostico de TEA” AND

13

“familia”; “transtorno do espectro autista” AND “saude mental dos pais e cuidadores™; “o
impacto do autismo nas relacdes familiares”, “maternidade atipica” isoladamente, no idioma
portugués.

A pesquisa foi realizada de setembro de 2023 a abril de 2024. Os critérios de inclusao
foram: livros referéncias na area do desenvolvimento infantil, artigos relacionados a tematicas
parentalidade e TEA, literaturas na lingua portuguesa, esta publicado na base de dados

selecionada, serem gratuitos e estarem disponiveis na integra e on-line. Foram excluidos da
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pesquisa artigos que possuiam pouca associacdo com a tematica, estudos nao disponiveis na
integra, em formato de dissertacdes e teses, e pesquisas em idiomas estrangeiros.

Ao todo, foram encontrados 41 artigos relacionados diretamente com a tematica. Apés a
leitura dos titulos e resumos, em consonancia com os critérios de incluséo e de excluséo, foram
selecionados 35 artigos, que serdo apresentados, a seguir, juntamente com a bibliografia basica,
que fundamenta as discussdes da tematica da presente pesquisa.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES
3.1 TEA: compreenséo e diagndstico

De acordo com 0 DSM 5- TR (APA, 2022), o Transtorno do Espectro Autista (TEA) esta
inserido dentro dos transtornos do neurodesenvolvimento, que se configuram como uma série de
condicdes que se ddo no inicio do desenvolvimento, muitas vezes, antes da crianga ingressar no
ambiente escolar. S&o caracteristicas dos transtornos de neurodesenvolvimento déficits no
desenvolvimento que acarretam danos no funcionamento ocupacional, pessoal, social e
académico.

O manual também afirma que critérios de diagnosticos do transtorno envolvem dificuldade
na comunicacdo e interacdo social. Déficits em comportamentos de comunicacdo ndo-verbal
envolvendo a interacdo social, incluindo contato social, gestos e compreensdo em linguagem
corporal, bem como deficiéncia em manter, em desenvolver e em compreender relacionamentos.
Além disso, possui padrdes comportamentais, interesses ou atividades restritivas e repetitivas.
Inflexibilidade a rotina, padrdes ritualizados, interesses restritos e fixos e hiper ou hipo reatividade
sensorial, da mesma forma se configuram como sintomas relevantes para o diagnostico de TEA.

Além disso, também se divide em trés niveis de suporte, 0s quais poderdo necessitar de
suporte béasico, substancial ou muito substancial a depender da gravidade da sintomatologia. No
nivel 1, é requerido pouco suporte, no qual o individuo com autismo enfrenta alguns desafios
sociais, como a dificuldade em iniciar conversas ou pedir por questdes basicas do dia a dia quando
precisa fazer uso da comunicacgdo. J& no nivel 2, o suporte precisa ser um pouco mais substancial,
pois o individuo sentira, geralmente, maior dificuldade na comunicacao, no desenvolvimento da
linguagem e na interacdo social, assim como no auxilio em algumas atividades de vida diaria. Por
fim, o nivel 3 exige um suporte consideravelmente substancial, tendo em vista a grande
dificuldade na comunicacdo verbal e ndo-verbal, o extremo desajuste em lidar com mudancas e
alteracdo de comportamentos que implicam em todos os aspectos de sua vida, como também a
necessidade de muito auxilio para as atividades diarias e basicas (APA, 2022).

Vale ressaltar que o diagnostico de autismo dificilmente vem sozinho, uma vez que uma
grande parte das pessoas acometidas pelo TEA possuem a presenca de comorbidades. Uma anélise
realizada por Dias et al. (2023), com 50 estudos selecionados, evidenciou que em 60% dos casos
de autismo, a ansiedade se faz presente como comorbidade, além de depressdo (45%) e transtorno
de déficit de atencdo e hiperatividade (30%). Transtorno obsessivo compulsivo e transtornos
alimentares também emergiram frequentemente no autismo. O estudo ainda ratifica que tais
comorbidades psiquiatricas interferem diretamente na qualidade de vida dos sujeitos, uma vez que
apresentaram reducdo significativa da qualidade de vida, quando comparados a individuos sem
comorbidade.

Consonante a isso, 0 DSM-5 TR (2022) ainda pontua alguns quadros provenientes do TEA.
Segundo ele, grande parte dos individuos com o transtorno também possuem deficiéncia
intelectual ou de linguagem, como lentiddo na fala e dificuldade de compreensdo. Déficits de
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funcbes executivas, como complexidade em compreender contextos, restringindo seu foco em
detalhes; e funces motoras, como dificuldade na marcha, caminhar na ponta dos pés, entre outros
aspectos, além de exibirem comportamentos autolesivos e disruptivos/desafiadores.

A comunicacao e a linguagem sdo algumas das areas mais afetadas pelo transtorno. Sendo
assim, os:

(...)autistas, geralmente, apresentam dificuldade em comunicacdo, em interpretar sinais
e informac0es. Muitas vezes, a comunicacao verbal é limitada com alteracGes de prosodia
e/ou disfluéncia ou inexistente, dependendo do nivel do transtorno. a comunicagao ndo-
verbal, porém, utiliza gestos, linguagem corporal, imagens e sons para a transmissdo e
recepcao de informagdes. Quanto mais estimuladas, maiores séo as chances da interacdo
da crianga com o interlocutor (Gama, 2019, p 51).

Por essa razdo, é de suma importancia que o diagnostico de TEA ocorra precocemente.
Fernandes, Tomazelli e Girianelli (2020) pontuam que, quanto mais rapido os tratamentos e
intervencdes forem iniciados, menos o desenvolvimento da crianca ficara comprometido,
favorecendo o avanco de habilidades e propiciando melhores adaptacdes para o individuo e
familia.

Logo ap6s o diagnostico, é preciso que o tratamento adequado ocorra a fim de que seja
possivel haver uma reducao nos prejuizos ocasionados pelo TEA. De acordo com Gama (2019),
para isso, € necessario que as intervencbes sejam realizadas a partir de uma equipe
multidisciplinar, sendo ela composta por profissionais de neuropediatria, de psicologia, de terapia
ocupacional, de musicoterapeutas e de psicopedagogos. Também € imprescindivel, além do
acompanhamento profissional, a estimulacdo da comunicacao e socializacdo em casa e na escola
frequentemente. Algumas criangas ainda necessitardo de intervengdes medicamentosas, dietas
personalizadas e suplementos alimentares.

As intervencdes devem ter como foco o desenvolvimento da autonomia do paciente.
Casella (2018) afirma que as intervencdes tém como pressuposto maximizar a capacidade
funcional e melhora na qualidade de vida, tanto da crianca como da familia. O tratamento,
também, precisa ter como fundamento terapias comportamentais, através de profissionais em
psicologia especializados, que estimulem a linguagem, participacdo social e interagdo com familia
e com amigos, como também intervir nos movimentos restritos e repetitivos.

Em se tratando de tratamentos para o transtorno, estd a Analise do Comportamento
aplicada. Apesar da terapéutica ABA (Analise do Comportamento Aplicada) ser uma das mais
utilizadas atualmente, como intervencdo mais eficaz para TEA, do ponto de vista cientifico, vale
ressaltar que cada individuo é singular, por isso, ndo existe um Unico tratamento que se encaixe
no padréo para todas as criangas, por estarmos diante de um espectro. Logo, as intervengdes
precisam ser voltadas para a generaliza¢do do comportamento, a fim de que os pacientes consigam
externalizar para 0s outros ambitos os aprendizados realizados no dia a dia (Casella, 2018). Sendo
assim, os tratamentos precisam ser vistos de maneira diferencial, a fim de que possam ser
desenvolvidas as capacidades e singularidades da pessoa, de acordo com as suas particularidades
e necessidades.

3.2 Impactos do diagnostico de tea na saude mental dos responsaveis

Segundo Filho et al (2021), a saude mental significa um socius saudavel; ela implica
emprego, satisfagdo no trabalho, vida cotidiana significativa, participacédo social, lazer, qualidade
das redes sociais, equidade, enfim, qualidade de vida, dentro desses aspectos, 0s quais, diante da

__4 25

Rev. Omnia Sapientiae, Mossord, v.5, n.1, p. 21-33, 2025.
DOI: | ISSN: 2764-3239

m Esta obra esta licenciada com uma Licenca Creative Commons - Atribui¢do 4.0 Internacional




realidade das familias que convivem com filhos TEA, em especial criancas que necessitam de
mais suporte, podem ser significativamente mais afetados.

Por conseguinte, a saide mental de pais com filhos dentro do espectro autista (TEA) vem
sendo uma questdo de saude publica desafiadora e ainda pouco compreendida pelos estudiosos e
profissionais da area. Batista (2022) confirma que foi percebida a necessidade de entender os
impactos na saude mental desses pais diante de uma rotina exaustiva e desafiante, assim como as
interferéncias na relagdo conjugal e na qualidade de vida dos pares.

Além disso, ao se tratar de satide mental e de qualidade de vida dos pais, faz-se um aspecto
importante de se contemplar, uma vez que ambas caminham lado a lado. Para isso, Barbosa e
Fernandes (2009) buscaram entender de que maneira a qualidade de vida de pais de criangas com
o diagndstico de TEA pode ser afetada, a partir dos quatro dominios (psicoldgico, fisico, ambiental
e social). A pesquisa contou com 150 participantes de 24 a 65 anos, a partir do questionario de
WHOQOL-bref. De acordo com os resultados do estudo, o dominio mais afetado foi o meio
ambiente, o qual evidenciou que aspectos como lazer, acesso a servigcos de saude, moradia e
locomogé&o séo fatores expressivos para que tal bem-estar seja alcancado.

A vista disso, também se faz importante observar como a possivel falta da qualidade de
vida pode ser recorrente e prejudicial a vida desses responsaveis. Segundo Kluthcovsky e
Takayanagui (2007), a qualidade de vida tem sido um tema muito discutido atualmente e é
compreendido de forma complexa, por ser descrito com tanta subjetividade, pois se entende que
a boa qualidade em algo ou em alguém tem significados diferentes, para diferentes pessoas, a
depender do ambiente e da cultura na qual vivem.

Diante disso, a literatura em questao defende a ideia de que o conjunto dessas qualidades
promovam a salde como um todo. Antes ela era entendida e vivida pelas pessoas a partir da
aquisicao de bens que levariam a uma vida “plena”; no entanto, hoje elas sdo mensuradas a partir
da ordem de satisfacdo, da perspectiva de bem-estar, da qualidade dos relacionamentos, dos
momentos de lazer, da realizacéo pessoal, das possibilidades de vivenciar felicidades e liberdade,
ainda que elas sejam tdo pessoais e intimas para cada individuo.

Com isso, ao tomar como base essas vivéncias, torna-se de comum entendimento a maneira
como os cuidadores sdo afetados pela privacdo de tais qualidades que favorecem uma boa vida,
visando, mais uma vez, a sobrecarga e a dedicacdo que os seus filhos exigem diante das suas
proprias necessidades.

Ademais, tendo em vista que saude mental ainda é vista como a auséncia de doencas, pelo
viés da medicina contemporanea e antropologia médica (Filho; Coelho; Perez, 1999), faz-se
necessario perceber a incidéncia de transtornos mentais que podem surgir a partir do diagndstico,
uma vez que experiéncias, como luto e ansiedade, sdo sentimentos que podem estar presentes no
decorrer de tal descoberta e afetar tanto nos aspectos de satde mental dessa familia como no seu
bem-estar.

Em consonéncia com Teixeira et al. (2024), entre esses pais e, para além do impacto
sofrido por toda familia, vale ressaltar a importancia de discutir o estado psicossocial das maes,
levando em consideracdo, em especial, toda a sua construcdo historica enquanto mulher e a
principal figura de cuidado. Desse modo, podemos destacar alguns fatores contribuintes para essa
narrativa, como a renda familiar, que reflete diretamente nas possiveis oportunidades de lazer e
de promocédo ao autocuidado, o que corrobora para a boa qualidade de vida. Portanto, quanto
menor a renda familiar, maior a probabilidade de um acometimento emocional. Seguindo nesse
processo, ha a perda da individualidade, as limitacOes de socializacéo e realizacdes pessoais, por
tanto abdicar de si mesma em prol do seu filho.

Neste seguimento, podemos identificar o comprometimento na autoestima, na aceitacao
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fisica, em alguns sentimentos negativos e incongruéncias sobre as limitacdes do filho, que
implicam e colaboram para os impactos e os conflitos nas relacfes conjugais, afetando o casal no
equilibrio emocional e afetivo, assim como em suas praticas sexuais, justificadas, também, pelo
desgaste e pelo estresse diario com o cénjuge pela sobrecarga que sente, fazendo com que a
insatisfacdo no casamento cresca e sofra essa deterioracéo.

Passos e Kishimoto (2022) ressaltam sobre a postergacao do diagnostico, dificuldades em
lidar com os sintomas do filho, custoso acesso aos servicos publicos de salde, a falta de apoio
familiar, restritas atividades de lazer e educacionais e, até mesmo, desentendimentos entre 0s pares
se fazem preocupaces frequentes para essa familia. Os autores ainda ressaltam que o estresse,
associado ao cuidado de filho com TEA necessita, € um dos motivos de discussdes e de conflitos
no seio familiar.

3.2.1 Percalcos da maternidade atipica

E evidente que a maternidade traz consigo uma série de mudancas experimentadas pela
genitora. Segundo Mota e Bbéas (2023), a maternidade é uma experiéncia vivida, permeada de
transformacdes em todos os &mbitos da vida da mulher, assim como é marcada por uma maturacéo
desenvolvida ao longo dessa nova fase da vida, a qual exige maiores responsabilidades. Com isso,
¢ importante ressaltar quanto o “maternar” atipico pode ser desafiador diante dos obstaculos
enfrentados apds o diagndstico.

Uma parte das alteracGes atreladas a maternidade € a variacdo nos sentimentos. A pesquisa
feita por Zanello et al. (2022) relatou que a sobrecarga da maternidade atipica acarreta diversas
sensacOes intensas sobre a mulher. O estudo evidencia que 52,9% das entrevistadas trouxeram
sentimento de culpa, de ressentimento e de raiva em relacdo aos proprios filhos, os quais nao
gostariam de sentir. E, até mesmo, ddvidas se deveriam ter tido ou ndo o filho, sentindo, também,
arrependimento por té-los gestado. 1sso mostra como a sobrecarga tem efeito direto sobre os
sentimentos dessas mées, pois, ao citarem 0s sentimentos de frustragdo, ndo significa dizer,
necessariamente, que essas se arrependeram da maternidade ou da gestacdo, mas evidenciam o
cansaco e esgotamento em razdo da dificuldade de apoio pelos familiares.

Além disso, é importante ressaltar que ndo poucos sdo os desafios enfrentados pelo
“maternar” atipico. Acerca disso, Smeha e Cezar (2011, p. 49) compreendem que:

(...)a vivéncia da maternidade, quando se tem um filho com autismo, torna-se uma
experiéncia complexa e desafiadora para as mulheres, ja que elas se deparam com o
desconhecido e imprevisivel. Para o futuro existem expectativas, porém muitas
incertezas, e em decorréncia disso, algumas médes podem ter mais dificuldades para
planejar outras ocupacdes que ndo referentes aos cuidados maternos.

Em razdo disso, faz-se necessario se atentar para o papel que a responsavel desempenha e
para como tal responsabilidade pode implicar no seu bem-estar. A respeito disso, Pegoraro e
Caldana (2008) trazem algumas reflexdes importantes sobre o cuidado com a mae, quando essa
necessita ser cuidada. As autoras se questionam sobre o que ocorre quando é a mulher que
necessita de cuidados formais, profissionais e de saide mental, bem como o que acontece com a
familia, que € cuidada pela mée, quando essa que precisa de cuidados psiquiatricos, ressaltando,
novamente, a falta de atencdo que € dada para as pessoas que desempenham o papel de cuidado,
tendo em vista que essas pessoas também adoecem e necessitam desse amparo por parte da familia
e equipe de saude.
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De acordo com Anjos e Morais (2021), outro ponto observado foi o de que as mées com
filhos atipicos tendem a ser ainda mais preocupadas que as maes tipicas e, com isso, findam por
serem superprotetoras e causarem maior dependéncia em seus filhos e mais trabalho para si
mesmas, intensificando cada vez mais a sobrecarga que ja sentem naturalmente, como tomar a
frente de situacgdes e afazeres que a crianga poderia cumprir sozinha, a exemplo da necessidade de
buscar uma &gua ou de apanhar um brinquedo.

Isso acarreta uma visdo um pouco mais limitada sobre as potencialidades dos seus filhos,
ofuscando as caracteristicas positivas e determinantes para sua evolucdo. Esses fatores nédo
ocorrem de forma intencional pelas mées. N&o se trata de ndo acreditar no potencial dos filhos,
mas na intencdo de suprir qualquer falta ou proteger de alguma frustracdo ou preconceito que essa
crianca possa vir a sofrer; elas se antecipam em cumprir esse papel, 0 que ocasiona esses
comportamentos que colaboram para a sua exaustao fisica e mental.

Por conseguinte, vale mencionar que a exaustdo também se da pela atencdo dobrada que a
mae precisa depositar na crianca. De acordo com Almeida (2023), os déficits comunicativos sdo
a razdo pela qual as cuidadoras precisam estar alertas para verificar se as necessidades da crianga
estdo sendo supridas; em razéo da dificuldade da comunicagéo, utilizam-se de gestos para serem
compreendidas. Além do mais, as estereotipias e movimentos realizados pela crianga, como forma
de autorregulacdo, também despertam o foco da cuidadora, j& que criangas com hipossensibilidade
tém a tendéncia de se machucarem ou chegam, acidentalmente, a machucarem outra pessoa. A
alimentacdo, também, torna-se um fator de preocupacao, tendo em vista que algumas pessoas com
o diagnostico possuem seletividade alimentar. Sendo assim, qualquer alteracdo dos ingredientes
pode ser um motivo de crises, por isso, até a rotina alimentar pode ser também um fator de grande
cansago para as maes.

A vista do exposto, faz-se possivel a percepcio sobre as diferentes demandas que
atravessam a vida de uma mée atipica. Pontes et al. (2023) pontuam que, entre essas dificuldades,
algumas foram destacadas como pontos que mais acarretam no prejuizo a saide mental dessas
responsaveis, como a vulnerabilidade dos filhos, isolamento social, eventos estressantes e
depressdo. Diante disso e de todo estudo proporcionado até entdo, evidencia-se a necessidade do
cuidado, amparo, suporte e acolhimento que o familiar da pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) precisa para ter para que possa experimentar bons niveis de saude e de qualidade
de vida.

3.2.2 O filho que ndo veio e as abdicacbes frente as mudancas

Segundo Parkes (1998), o luto, diferentemente da doenca, que causa a dor fisica, ocasiona
um grande desconforto psiquico no ser e, também, pode ser o responsavel pela alteracdo de outras
funcGes do corpo. Por isso, Ihe sdo dados determinados dias de licenga do trabalho, os familiares
se disponibilizam para resolver questbes do dia a dia para o enlutado, bem como podem ficar
incapacitados durante semanas, até retomar o percurso natural da sua vida. O luto também se
assemelha, para o autor, a uma ferida, que, no momento da perda, ha o processo de dificil
assimilacdo, porém com o tempo h& o processo de cura. No entanto, como em um ferimento,
podem haver intercorréncias, que séo capazes de reabrir 0 machucado ou tornar o seu processo de
cicatrizacdo mais lento, podendo ocasionar o surgimento de transtornos na pessoa enlutada.
Porém, para além das perdas pela morte, existem os lutos ndo reconhecidos, que se configuram
pelas perdas em vida.

O luto ndo reconhecido se trata de uma perda significativa para o individuo, que néo
necessariamente, se restringe a morte. Segundo Ribeiro et al. (2022), tal luto pode se iniciar a
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partir de uma mudanca simbdlica, que exigira do sujeito novas maneiras de se reorganizar,
mediante o processo de perda. No entanto, por ndo ser validado, tanto pelas pessoas que o
vivenciam como pela sociedade, é tido como nédo reconhecido, uma vez que o luto ndo se trata,
somente, da morte, ja que as perdas podem ser configuradas em situacdes como divorcios,
separacdes, mudancas de emprego e de casa, entre outros aspectos. A depender da cultura, da
religido e de valores para a sociedade e 0 tempo em que esté inserido, o sujeito ird vivenciar o
processo de luto de maneiras distintas.

Em se tratando das perdas nao reconhecidas, ha o luto apds o diagnostico de TEA. Antes
mesmo das investigacdes e do processo diagnéstico, 0s genitores ja experimentam diversas
emoc0Oes durante o periodo de gestacdo, em virtude das expectativas criadas pelo filho idealizado.
Segundo Silva et al. (2018), o sexo, a semelhanca com os pais, 0 nome que sera dado e quando a
crianca ira comegcar a apresentar os primeiros marcos do desenvolvimento sdo anseios vividos por
essa nova familia. Além disso, idealizacdes, como a profissdo do filho e projecdes dos desejos e
sonhos ndo realizados dos pais, trazem uma enxurrada de esperanca e de responsabilidades
atribuidas ao ser que acabou de chegar, sendo esse ideal frustrado logo apds o diagndstico.

Sendo assim, tal angustia ndo permite que haja um tempo para assimilacdo dos
acontecimentos e, consequentemente, a vivéncia desse luto. Pois, conforme Soares et al. (2023),
logo apds o diagndstico, a assisténcia a crianga necessita ser realizada imediatamente, tendo em
vista que ja se faz necessario realizar intervenc@es precocemente, com o intuito de incentivar a
autonomia do individuo, bem como melhorar a qualidade de vida dos familiares. Alem do trabalho
multiprofissional, a participacdo da familia também se faz extremamente necessaria no
acompanhamento do filho no TEA, podendo ocasionar uma série de mudancas no dia a dia dos
familiares, ocasionando uma redefinicao de papéis, como, também, o surgimento de uma gama de
sentimentos frente ao diagnostico, uma vez que este evoca duvidas, em razdo da falta de
conhecimento a respeito do transtorno.

De acordo com Xavier e Nascimento (2020), o processo de aceitacdo, frente a descoberta
de TEA, torna-se mais dificil quando h& desconhecimento acerca do transtorno e do tratamento,
podendo gerar emocdes indesejaveis e sentimentos de luto frente ao inesperado diagndstico nos
membros da familia. Além disso, vale ressaltar que o luto mencionado ndo se refere a morte literal,
mas, de forma simbdlica, a quebra na expectativa naquele filho que foi idealizado, o que também
se configura como uma perda para os familiares.

Vale salientar que as mées sdo as principais responsaveis afetadas durante esse processo,
uma vez que recai sobre as mulheres a culpa por ndo gestado o filho idealizado, bem como elas
sdo historicamente representadas pelo papel do cuidar. Segundo o autor surgiré:

(...)ndo somente a angustia por ter um filho que ndo idealizou, mas também o sentimento
de impoténcia, tristeza, incapacidade e o medo do filho ser rejeitado nos grupos sociais,
incluindo a escola. Morre a mée sonhadora, idealizadora e feliz, nascendo junto aquele
diagnéstico uma nova mae, incompleta, se sentindo injusticada, com muitos
questionamentos e carregando em si um vazio do tamanho do universo (MARSON, 2008
apud SILVA et al., 2018).

E de importancia destacar que, possivelmente, a mie se configura como a principal
responsavel por abdicar dos seus sonhos em virtude dos cuidados que o filho TEA exige. Na
pesquisa feita por Portes e Vieira (2020), a maioria das participantes, maes de criancas atipicas,
eram domeésticas, o que pode indicar que as cuidadoras tendem a abandonar sua carreira
profissional em razdo da maternidade, o que também pode ser configurado com um processo de
luto ndo reconhecido, diante desses objetivos que ndo foram cumpridos, caracterizando-se por
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uma perda.

Com isso, o financeiro dessa familia também é um fator de preocupacéo. Carvalho (2019)
sugere que isso ocorre, pois, a nova jornada familiar vai necessitar, por vezes, de reducéo da carga-
horéria de trabalho ou, até mesmo, de abandono por parte das méaes, gerando novas perdas
financeiras, em virtude das despesas e das mudancas no estilo de vida, em razdo da noticia. Sendo
assim, a renda familiar é reduzida, em razdo dos gastos necessarios para o tratamento do filho,
que ird necessitar de consultas periodicas e de acompanhamento multidisciplinar.

Congruente a isso, uma pesquisa realizada por Hofzmann et al. (2019), com familiares de
13 criangas com TEA, afirma que a realidade financeira foi bastante afetada com a descoberta do
transtorno, uma vez que 0s gastos com as terapias, a perda de emprego de um dos cénjuges para
suprir a atencdo que o filho exige e acompanha-lo aos atendimentos se configuram como razdes
que comprometem o aspecto financeiro da familia.

Visto isso e usando como referéncia a pesquisa realizada por Silva (2022), os impactos
financeiros sdo tdo acentuados diante de um transtorno, como o do espectro autista, que a gestao
e condi¢do financeira de outros, além da familia atipica, sdo implicados nesse processo, como o
esgotamento dos planos de saude, tendo em vista que o TEA, em sua maioria, tem como
necessidade um tratamento vitalicio. Portanto, atualmente as familias também sofrem com a
incerteza de um tratamento garantido e a possivel perda deste.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Em sintese, é evidente que o Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode culminar, de
diferentes formas, em grandes desafios parentais frente a vivéncia do diagnéstico. Além disso, é
importante ressaltar que o material selecionado discute com maior &nfase como o impacto na vida
das maes se sobrepde as repercussfes na vida dos demais familiares, visto que as abdicacdes da
rotina e trabalho, assim como o papel do cuidado, é implicado de forma mais abrangente e intensa
na vida da mulher. Em virtude disso, a maternidade passa por inimeros percalcos diante das
mudancas que essa vivéncia experimenta.

Outrossim, a partir do entendimento e da compreensdo do TEA e de suas implicaces na
vida da familia, os impactos ap6s o diagnéstico podem resultar, também, nos efeitos a salde
mental dos responsaveis, tendo em vista que a quebra de expectativa por um filho idealizado que
ndo se materializou, a tamanha dedicacdo desempenhada para proporcionar o cuidado, procura
por tratamento adequado e, por consequéncia, mudancas na situacdo financeira contribuem no
acarretamento de estresses e possiveis desenvolvimentos de transtornos mentais frente a essa
realidade.

Posto isso, percebe-se com esta pesquisa, que o suporte familiar atua como um contribuinte
essencial para a manutencdo do bem-estar dessas familias, em especial das mées, haja vista que,
guando se tem uma rede de suporte ou de apoio, espera-se que as responsabilidades, antes
atribuidas a uma sé pessoa, sejam partilhadas entre as demais, fazendo com que as obrigacdes se
tornem mais leves e menos desgastantes, além de haver o importante e imprevisivel apoio
emocional, a partir do qual, em meio as dificuldades e ao cansago nesse processo, 0s responsaveis
também possam ser acolhidos, entendendo que ndo precisam passar por esses momentos sozinhos,
contribuindo, assim, para uma saude psicologica sadia.

E de suma importancia que mais pesquisas sobre a area sejam realizadas, uma vez que o
crescente numero de diagndsticos do Transtorno do Espectro Autista (TEA) se configura numa
série de familias impactadas por ele, necessitando constantemente do olhar, tanto da psicologia
como dos profissionais e da sociedade como um todo. Além disso, vale salientar a importante
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sugestdo de pesquisas na tematica, ressaltando a Psicologia como uma ferramenta contribuinte
para a promocdo da saude mental dessas familias. A partir da psicoterapia e da psicoeducagédo
direcionadas aos pais sobre o transtorno do espectro autista, sobre seus sintomas, sobre
necessidades e sobre potencialidades, o profissional pode atenuar as davidas dos cuidadores,
reduzindo as reacGes de medo, de receio e de angustia vivenciadas pelos responsaveis, que
decorrem do processo de diagndstico, bem como a realizagdo do acolhimento as mées pode ser
efetuado a fim de trabalhar as expectativas sobre o filho que ndo chegou, de maneira a amenizar
0s sentimentos de perda e de impoténcia.

Por ultimo, cabe sinalizar que ainda héa fragilidades sociais que permeiam o diagnostico,
que precisam ser vencidas. Dentre elas, estd o preconceito pela sociedade a respeito do
diagnostico. O dificil acesso aos servicos publicos de salde e a equipe multiprofissional, que
atenda as necessidades da crianca. A falta de capacitacdo profissional e inclusdo no ambiente
escolar, que dificultam a aprendizagem da crianca com TEA, bem como 0 pouco acesso a Servi¢cos
de lazer, que se faz um elemento essencial para a satde, qualidade de vida e bem-estar, tanto na
vida da crian¢a como na dos pais.
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