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RESUMO. Pessoas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) requerem
aten¢do multiprofissional especializada para favorecer seu desenvolvimento e inclusdo social.
No entanto, os membros da familia, responsaveis pelo suporte continuo, frequentemente
enfrentam sobrecarga emocional, isolamento e dificuldades para acessar apoio adequado.
Diante desse contexto, o presente estudo teve como objetivo revisar a literatura cientifica
contemporanea sobre a experiéncia emocional dos familiares no cuidado de pessoas autistas.
Para isso, foram consultadas as bases de dados Portal de Periddicos da CAPES, Biblioteca
Virtual em Saude (BVS), Scientific Electronic Library Online (SciELO) e Periodicos
Eletronicos em Psicologia (PePSIC), utilizando os descritores “transtorno do espectro autista”,
“transtorno autistico”, “familia”, “relagdes familiares” e “diagndstico”. Apos a aplicagdo dos
critérios de inclusdo e exclusdo, foram selecionados 13 artigos para compor a revisdo. Os
resultados evidenciaram a predominancia de estudos quantitativos com enfoque bioldgico,
indicando uma lacuna na literatura sobre investigagdes qualitativas que abordem a dinamica
interpessoal entre a familia e a pessoa autista. Entre os principais temas discutidos, destacam-
se sobrecarga de tarefas, isolamento social, abandono conjugal e familiar, preconceito,
sentimentos de desamparo e exaustdo, além de perspectivas de aprendizado e esperanga. O
presente estudo contribui para o avango das discussdes sobre as necessidades emocionais dos
familiares e ressalta a importancia de praticas psicossociais que fortalecam a rede de apoio as
pessoas com TEA e seus cuidadores.

Palavras-chave: Transtorno autistico; Rela¢des familiares; Diagndstico.

ABSTRACT. Individuals diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD) require
specialized multidisciplinary care to support their development and social inclusion. However,
family members, who provide continuous support, often experience emotional overload,
isolation, and difficulties in accessing adequate assistance. Given this context, the present study
aimed to review contemporary scientific literature on the emotional experience of family
members in caring for autistic individuals. To achieve this, the databases Portal de Periddicos
da CAPES, Biblioteca Virtual em Satude (BVS), Scientific Electronic Library Online (SciELO),
and Periodicos Eletronicos em Psicologia (PePSIC) were consulted, using the descriptors
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“autism spectrum disorder”, “autistic disorder”, “family”, “family relationships”, and
“diagnosis”. After applying inclusion and exclusion criteria, 13 articles were selected for the
review. The results highlighted the predominance of quantitative studies with a biological
focus, revealing a gap in the literature regarding qualitative investigations that explore the
interpersonal dynamics between the family and the autistic individual. Among the main topics
discussed, the study identified task overload, social isolation, marital and family abandonment,
prejudice, feelings of helplessness and exhaustion, as well as perspectives on learning and hope.
This study contributes to the advancement of discussions on the emotional needs of family
members and emphasizes the importance of psychosocial practices that strengthen the support
network for individuals with ASD and their caregivers.

Keywords: Autistic disorder; Family relationships; Diagnosis.
INTRODUCAO

O impacto do Transtorno do Espectro Autista (TEA) transcende o individuo
diagnosticado, afetando profundamente as dindmicas familiares e emocionais daqueles que
convivem com essa condi¢do. A rotina de cuidado de uma pessoa com TEA pode ser
desafiadora, exigindo dos familiares ndo apenas adaptacdes praticas, mas também um constante
enfrentamento de demandas emocionais, sociais e estruturais. Apesar da relevancia desse tema,
a experiéncia subjetiva dos cuidadores ainda € pouco explorada na literatura cientifica, muitas
vezes ofuscada por abordagens predominantemente biomédicas (GOMES et al., 2015). Diante
desse contexto, este estudo tem como objetivo revisar a literatura nacional contemporanea para
compreender a vivéncia emocional dos familiares no cuidado diario de pessoas com TEA,
analisando como essa experiéncia ¢ descrita e quais fatores contribuem para sua complexidade.

O TEA ¢ um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por padrdes de
comportamento restritos e repetitivos, além de dificuldades na comunicacdo e nas interagdes
sociais (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013). Tais -caracteristicas
frequentemente sdo observadas nos primeiros anos de vida pelos pais, professores e
profissionais da satide que desempenham um papel essencial no cuidado. Dentre os sintomas
observaveis do TEA, destaca-se como critério para o diagndstico e tratamento precoce a
observagdo sobre o comprometimento do comportamento social e a qualidade das interagdes
sociais que frequentemente culminam no atraso da fala (ZANON et al., 2014).

Ha um debate entre diversas areas do conhecimento acerca da etiologia do autismo.
Certos autores que adotam uma perspectiva com énfase biologica e defendem hipdteses sobre
alteracdes no Sistema Nervoso Central (SNC) e/ou alteracdes genéticas (SILVA; MULICK,
2009). Existe evidéncia de contribui¢des genéticas e neurobioldgicas, embora os mecanismos
exatos continuem sob intensa investigagdio (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION,
2013; LORD et al., 2018). Porém, prevalece no cendrio contemporaneo uma perspectiva
biopsicossocial e multifatorial que abarca em suas discussdes 0s aspectos sociais, culturais,
psicoldgicos e biologicos para compreender e cuidar das pessoas no espectro autista GOMES
et al., 2015; PEREIRA et al., 2011). O debate sobre o autismo ¢ amplo e multifacetado, sendo
enriquecido por diversas abordagens tedricas, como a psicandlise, a teoria afetiva, a
neuropsicologia e as teorias sobre processamento da informacgdo (BOSA; CALLIAS, 2000).

Apesar da énfase contemporanea em uma definicdo biopsicossocial, o modelo de
cuidado em saude ainda ¢ frequentemente centrado nos aspectos sintomaticos do transtorno,
com uma abordagem predominantemente biomédica (OLIVEIRA et al., 2024). Essa
perspectiva, focada na 'doenga’, pode negligenciar a dimensao social e subjetiva do individuo
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(CASTANEDA, 2019). Torna-se necessario, portanto, ampliar o foco do cuidado para além do
individuo diagnosticado, reconhecendo que os membros da familia sdo diretamente impactados
pela rotina de cuidado e necessitam de suporte especializado para suas proprias demandas
afetivo-emocionais (CARVALHO; ALMEIDA, 2003).

Ao superarmos a perspectiva centrada no diagndstico e enxergarmos o sujeito e seu
nucleo familiar em sua totalidade, evidenciamos que a familia atipica ndo deve ser demarcada
apenas pelo diagndstico de TEA, mas sim reconhecida como uma familia que necessita de
garantias legais para o desenvolvimento do cuidado de um de seus membros (VICENTINI et
al., 2021). Uma possivel solugdo em pauta sdo leis e direitos que realgam as particularidades e
caracteristicas Unicas de cada familia. Assim, trabalhando para evitar que a perspectiva
biomédica silencie a subjetividade familiar, enfatizando unicamente o diagnostico daquele
individuo (PEREIRA et al., 2011).

O debate publico sobre o tema do autismo possibilita avangos na conquista de direitos
e exercicio da cidadania. A Lei 12.764/2012, conhecida como Politica Nacional de Protecao
dos Direitos da Pessoa com TEA, garante a pessoa com TEA sua inclusdo social e
reconhecimento como pessoa com deficiéncia com todos os efeitos legais e rompe com essa
perspectiva puramente biologica e reducionista. A referida lei possibilita a criacao da Carteira
de Identificagcdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA) para acessar servigos
de saude e assisténcia social como prioridade no atendimento (BRASIL, 2012). Apesar da luta
e das conquistas no cuidado a pessoa com TEA em nivel nacional, ha desafios a serem
superados como o acesso ¢ manutencdo de tratamento de qualidade, ensino inclusivo e
qualificado, e o cuidado as necessidades emocionais dos familiares para exercerem
adequadamente a sua fungdo como rede de apoio (RIOS, 2017).

Historicamente a familia ¢ excluida no cuidado em satide mental, frequentemente sendo
relegada ao papel de auxiliar dos profissionais no processo de tratamento. Destaca-se a
tendéncia dos profissionais da saude em idealizar a familia, imaginando-a como onipotente,
sempre disponivel as orientagdes e exigéncias da equipe (CARIAS, 2022). Entretanto, ¢é
necessario reconhecer a familia como coletivo que possui demandas afetivo-emocionais que
precisam ser acolhidas e trabalhadas. E preciso superar essa perspectiva que compreende a
familia como conjunto de individuos que precisam ser apenas informados do
diagnéstico/prognostico e treinados quanto a sua contribuicdo em um tratamento. Além de
informar € necessario acolher a angustia da familia para que essa possa investir na reabilitagao
do paciente.

Entretanto, ainda existem divergéncias quanto ao papel atribuido a familia nos servigos
de saude. Parte dos profissionais imaginam a familia apenas como rede de apoio ao usuario,
responsavel pela manutengdo do tratamento no dmbito doméstico e, portanto, assumindo uma
funcdo de coterapeutas. Outros até promovem praticas grupais em que os familiares participam,
porém o foco da intervencao sempre € o paciente em tratamento, cabendo aos familiares apenas
narrar experiéncias ou oferecer informagdes referente ao paciente (COVELO; BADARO-
MOREIRA, 2015). Como perspectiva contemporanea que desafia o histdrico processo de
exclusao da familia, destaca-se os servicos e profissionais que oferecem escuta e acolhimento
as demandas emocionais dos familiares, considerando-os como sujeitos que necessitam de
cuidado especializado para que possam sustentar com qualidade a tarefa de rede de apoio. Essa
ultima perspectiva, ainda em constru¢ao na saude mental, trabalha com a hipotese de que cuidar
dos familiares ¢ potencializar o cuidado, inclusdo e reabilitagdo dos usudrios/pacientes
(BERTOLOTE et al., 2020).

Para possibilitar novas intervengdes afinadas as necessidades pessoais dos familiares,
torna-se fundamental o estudo da experiéncia emocional deste publico. A sensibilidade clinica
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¢ aprimorada ao se compreender a experiéncia vivida por individuos e coletivos (AIELLO-
VAISBERG, 2004). Considerando o cendrio contemporaneo de luta pela inclusdo social e
cuidado qualificado as pessoas no espectro autista e seus familiares, o presente estudo tem como
objetivo revisar a literatura nacional sobre as caracteristicas da experiéncia emocional dos
familiares em sua rotina de cuidado a pessoa com TEA.

METODOLOGIA

O presente estudo consiste em uma revisdo integrativa da literatura, com o objetivo de
identificar artigos nacionais para compreender a experiéncia emocional da familia nos cuidados
da pessoa com TEA. A revisdo integrativa seguiu seis etapas metodologicas: 1) formulagdo da
pergunta norteadora; 2) defini¢cdo dos descritores; 3) busca dos artigos nas bases de dados; 4)
selecdo critica dos resultados; 5) apresentagdo dos achados; e 6) andlise critica dos estudos
selecionados.

Estabeleceu-se a seguinte pergunta norteadora: “Como ¢ a experiéncia emocional da
familia no cuidado diario de uma pessoa com TEA?”. Para essa pergunta, buscou-se analisar a
perspectiva dos familiares no processo cotidiano de cuidado a individuos autistas, acessando
qualitativamente os significados e afetos envolvidos nessa vivéncia. A revisdo integrativa ¢
considerada uma estratégia metodoldgica adequada para proporcionar uma visdo abrangente
sobre um fenomeno estudado na literatura especializada, permitindo reflexdes criticas acerca
do tema (SOUZA et al., 2010).

E importante destacar que a defini¢do de familia adotada neste estudo corresponde a
familia nuclear, composta por individuos-cuidadores que exercem a funcdo parental, como mae
e pai, além de outros membros proximos, como irmaos, madrastas e/ou padrastos. Dessa forma,
o foco recai sobre a experiéncia emocional vivida dentro desse nticleo familiar no cuidado a
pessoa autista. Com essa perspectiva, foram priorizados artigos de abordagem qualitativa ou
quanti-quali, desde que apresentassem descri¢des detalhadas da vivéncia familiar. A busca dos
artigos foi realizada em janeiro de 2024, nas seguintes bases de dados: Portal de Periddicos
CAPES, Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Scientific Electronic Library Online (SciElo) e
Periodicos Eletronicos em Psicologia (PePsic). Os descritores foram selecionados a partir do
vocabulério do Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), sendo eles: “Transtorno do espectro
autista”, “Transtorno autistico”, “Familia”, “Rela¢des familiares” e “Diagnostico”. Para
ampliar a precisdo da busca, utilizou-se a combina¢do dos operadores booleanos “AND” e
“OR”, resultando na seguinte estrutura de pesquisa: (“Transtorno do Espectro Autista” OR
“Transtorno autistico”) AND (“Familia” OR “Rela¢des Familiares”) AND (“Diagndstico”™).

Os critérios de inclusdo foram: artigos escritos em portugués, uma vez que o objetivo
do estudo era mapear especificamente a producdo cientifica no contexto brasileiro sobre o tema,
publicados nos ultimos 10 anos (janeiro de 2014 a janeiro de 2024), disponiveis gratuitamente
na integra, com abordagem qualitativa ou quanti-quali, e que trouxessem descricdes da
experiéncia emocional da familia, incluindo reagdes emocionais, percepcdes, medos, angustias,
expectativas e desafios relatados pelos participantes. Os critérios de exclusdo incluiram estudos
puramente quantitativos que ndo abordassem a experiéncia emocional familiar, artigos
indisponiveis na integra, revisdes de literatura, casos clinicos, teses, dissertagdes e artigos
duplicados.

A selegdo dos estudos seguiu seis etapas. Primeiramente, realizou-se a busca utilizando
os descritores definidos. Em seguida, aplicaram-se os critérios de inclusdo quanto a
temporalidade e disponibilidade do texto em portugués. Na terceira etapa, os artigos passaram
por triagem com base na leitura dos titulos. Posteriormente, na quarta etapa, procedeu-se a
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leitura dos resumos para uma avaliagdo mais detalhada. A quinta etapa consistiu na leitura
integral dos estudos selecionados, e, por fim, a sexta etapa resultou na composicdo do corpus
final da revisdo, considerando os artigos que atenderam a todos os critérios estabelecidos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Na primeira busca realizada nas bases de dados, utilizando os descritores e operadores
booleanos, foram identificados 819 estudos. Esse total corresponde a soma dos resultados das
quatro bases consultadas, sendo: 96 estudos na Periddicos Capes; 702 na BVS; 10 na SciElo; e
11 na PePsic. Aplicando o critério de inclusdo de apenas artigos em lingua portuguesa, o
numero de estudos foi reduzido para 136. A distribuicao dos resultados por base de dados foi:
43 artigos na Periddicos Capes, 73 na BVS, 9 na SciElo e 11 na PePsic. Posteriormente, foi
implementado o recorte temporal, considerando apenas artigos publicados entre janeiro de 2014
e janeiro de 2024. Como resultado, 34 estudos foram excluidos por serem anteriores a esse
periodo, restando 102 artigos elegiveis. A distribuicdo desses estudos permaneceu da seguinte
forma: 35 na Periddicos Capes, 49 na BVS, 7 na SciElo e 11 na PePsic. A Figura 1 representa
esse processo de selecdo através de um Fluxograma baseado no modelo PRISMA.

Na leitura dos textos na integra, foram excluidos artigos que ndo abordavam a
experiéncia emocional das familias e os afetos presentes em seu cotidiano. Com esse critério, 9
artigos foram descartados por ndo responderem a pergunta norteadora (por exemplo, focavam
em intervencdes pedagogicas ou validacao de instrumentos, sem detalhar a vivéncia familiar),
e outros 3 foram excluidos por tratarem exclusivamente os aspectos neurobioldgicos e
sintomaticos do TEA. Dessa forma, restaram 21 estudos para a ultima etapa da analise, que
consistiu na eliminacao de duplicidades entre as bases de dados. Apos a exclusdo dos artigos
duplicados, o corpus final da revisdo foi composto por 13 estudos que atenderam a todos os
critérios de inclusdo. A distribui¢do desses artigos por base de dados foi: 4 no Portal de
Periodicos da Capes, 4 na BVS, 2 na Scielo e 3 na Pepsic.
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Figura 1 — Fluxograma baseado no modelo PRISMA.
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Fonte: Proprio autor.

Com base nos 13 estudos incluidos como amostra de anélise, a Tabela 1 apresenta as
principais informagdes dos estudos selecionados como titulo, autores, ano de publicagdo,
revista e carater do estudo. Observa-se que as areas de Enfermagem e Psicologia sdo as que
mais publicam na tematica tratada.



UNIVERSIDADE SMOFRANCISCO

%ﬁm&
Yy 2
g 4
REVISTA o, o
ENSAIOS PIONEIROS
9 e o

"5

Q.

Revista Cientifica da Rede Pioneira| USF| FHO | UNIFEQOB

Tabela 1 — Informagdes descritivas dos estudos selecionados (N = 13)

ID Nome do artigo  Autores Ano de Revista Cardter
publicagdo
1 Autismo
infantil: impacto
do diagnostico e . Revista Gaucha L.
& N Pinto et al. 2016 Empirico
repercussoes nas de Enfermagem
relagdes
familiares
2 A familia diante
do
enfrentamento Estudos
Talasca et . o L.
dos transtornos al 2020 interdisciplinares Empirico
do espectro ' em psicologia
autista: uma
visdo subjetiva
3 | Asvivénciasde  Segerem . .
~ . Psicologia em L.
maes de jovens & 2014 Empirico
) Estudo
autistas Frangozo
4 Cotidiano de
familias que Zanatta et Revista Baiana .
. d 2014 Empirico
convivem com 0 al. de Enfermagem
autismo infantil
5 Crianga com
transtorno do
espectro autista:  Mapelli et Escola Anna .
v . v 2018 Empirico
cuidado na al. Nery
perspectiva
familiar
6 Dinamica
Relacional das
Redes Sociais
Significativas de  Colomé et Estudos e
8 2023 Pesquisas Em  Empirico

Maes de Filhos al.
com Transtorno
do Espectro
Autista

Psicologia

155 2595-3443F
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7 Familias de
criangas e
adolescentes .
) Revista De
com autismo: Terania
cotidiano e Minatel & P

2014 Ocupacional Da  Empirico

realidade de Matsukura Universidade De

cuidados em

. S3o Paulo
diferentes etapas
do
desenvolvimento
8 Filhos com
transtorno do Journal of
t tista:  Monbholl H h .
espectro atl ista onho 001 uman Growt Empirico
percepgdo e et al. and
vivéncia das Development
familias
9 Meu filho é
tista: .. .
erilel: . (f:es e Riccioppo 2021 LG Empirico
EEEERD et al. SPAGESP P
sentimentos
maternos

10 Relatos de maes

de criancas com
¢ Cadernos de Pos-
transtorno do . ~
espectro autista Pereira et 2017 Graduagdo em Empirico
u L,
p al. Distarbios do P

em uma .
Desenvolvimento

abordagem
grupal

11 Um olhar as
narrativas dos
pais de criangas
com TEA:
compreendendo  Rossetti et
0s sentimentos € al.
os desafios na
busca por um
atendimento
adequado

Revista
2023 Educacéo Empirico
Especial

12 Vivéncias de
familiares de
criangas
diagnosticadas

Magalhaes 2001 Revista Gaucha Empirico
et al. de Enfermagem
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com Transtorno
do Espectro
Autista

13 Vivéncias de
pais e/ou
cuidadores de
cr?ang:as com Nobre & 2018 Revista Baiana Empirico
autismo em um Souza de Enfermagem
servigo de
plantao

psicologico

Fonte: Proprio autor.

A busca nas bases de dados revelou uma vasta literatura sobre o autismo em diferentes
contextos e temadticas. Contudo, verificou-se uma predominancia de estudos com enfoque
quantitativo e perspectiva bioldgica (N = 39), enquanto se dedica pouca atengdo as familias,
cuidadores, professores e outros individuos envolvidos no cuidado. Considerando que a familia
e a escola desempenham papéis fundamentais na constru¢io e transmissao do conhecimento
culturalmente organizado, e que a familia ¢ a primeira instancia educacional do individuo, se
torna indispensavel produzir conhecimento que contemple o cuidado de quem cuida (DESSEN;
POLONIA, 2007; OLIVEIRA; MARINHO-ARAUIJO, 2010).

Dessa forma, ¢ fundamental compreender a dindmica do autismo a partir de uma
perspectiva abrangente do contexto social, superando com a visdo centralizadora da doenca
imposta pelo modelo biomédico. Propde-se, em seu lugar, uma abordagem integrativa que
contemple as dimensdes biologicas, psicologicas e sociais, considerando o individuo, sua
realidade, e os processos de satide-doenga-cuidado de forma multideterminada. O diagndstico
deve ser um instrumento para o planejamento do cuidado, promovendo prevengdo, intervencao
e reabilita¢do, e ndo apenas um rétulo estigmatizador (PEREIRA et al., 2011). Com o intuito
de organizar os eixos centrais de discussdo levantados nos 13 artigos da presente revisdo,
elencamos os seguintes topicos que serdo apresentados a seguir: (a) Lidando com o Preconceito;
(b) Sobrecarga Materna; (c) Em busca do Diagndstico; (d) Apoio Psicoldgico e Grupos
Terapéuticos; e (e) Perspectivas sobre o Futuro.

Lidando com o Preconceito

O estigma social associado ao autismo impacta profundamente as dindmicas familiares.
Um estudo relata um caso de distanciamento familiar apés o diagnéstico (COLOME et al.,
2023) e dois relataram pais que se isolam para evitar julgamentos sociais (NOBRE; SOUZA,
2018; ZANATTA et al., 2014). Esse medo da rejei¢ao frequentemente resulta na limitagdo das
interagdes sociais da crianga, comprometendo seu desenvolvimento (BAGAROLLO;
PANHOCA, 2010; PAPALIA; MARTORELL, 2022).

A rejeicdo pode ocorrer dentro da propria familia, resultando em afastamento e
abandono (MAPELLI et al., 2018; PINTO et al., 2016). Muitas maes, que representam o
principal papel de cuidado na maioria das vezes, relatam o sofrimento de saber que seus filhos
dependerdo delas por toda a vida (ZANATTA et al., 2014). A hostilidade social também
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contribui para o isolamento, levando muitas maes a evitarem sair de casa devido ao medo de
julgamento (MINATEL; MATSUKURA, 2014). Além disso, a sobrecarga materna
frequentemente as impede de dedicar tempo ao proprio bem-estar (SEGEREN; FRANCOZO,
2014). A falta de apoio da rede familiar amplia esse estresse, tornando ainda mais dificil
enfrentar o preconceito (PEREIRA et al., 2017, p. 201).

Sobrecarga Materna

A sobrecarga materna no cuidado de criangas com TEA ¢ amplamente documentada na
literatura, evidenciando a predominancia feminina nesse papel. Historicamente, a
responsabilidade pelo cuidado infantil tem sido delegada as mulheres dentro de uma estrutura
patriarcal, levando a acumulag@o de multiplas fung¢des entre o trabalho, as tarefas domésticas e
o suporte emocional (NARVAZ; KOLLER, 2006). Esse acaimulo gera altos niveis de estresse
e dificuldades para equilibrar a vida profissional e pessoal, intensificando a exaustdo materna
(DEUS et al., 2021).

A falta de apoio dos parceiros ¢ um fator determinante nessa sobrecarga, em que muitas
maes enfrentam sozinhas a rotina exaustiva de cuidados (TALASCA et al., 2020). A sobrecarga
também impacta suas trajetOrias pessoais, resultando no abandono da carreira, dos estudos e de
projetos individuais para dedicar-se exclusivamente ao filho com TEA (MAPELLI et al., 2018;
MONHOL et al., 2021; PINTO et al., 2016; SEGEREN; FRANCOZO, 2014; ZANATTA et
al., 2014). Além disso, o isolamento social e a fragilidade das redes de apoio agravam esse
quadro, contribuindo para um sentimento de soliddo e desgaste emocional significativo
(MAGALHAES et al., 2021).

O momento do diagndstico também representa um desafio marcante. Muitas maes
relatam que recebem a noticia de maneira impessoal e sem orientagdo adequada, o que pode
gerar inseguranga e dificultar a adaptacdo a nova realidade (PINTO et al., 2016). A deficiéncia
na capacitacdo dos profissionais de satde para oferecer suporte adequado intensifica esse
desamparo, deixando as maes vulneraveis em um momento crucial (SILVA; ALVES, 2021).
Assim, a sobrecarga materna ndo se restringe apenas as demandas didrias do cuidado, mas
também reflete a falta de suporte institucional e emocional (ROSSETTI et al., 2023).

Em busca do diagndstico

A experiéncia familiar diante do diagndstico de autismo ¢ marcada por incerteza,
desamparo e forte carga emocional. Estudos apontam que a falta de informacdo adequada
dificulta a aceita¢do do diagnostico e provoca sentimentos como culpa, raiva e tristeza (PINTO
etal., 2016; SEGEREN; FRANCOZO, 2014; TALASCA et al., 2020; ZANATTA et al., 2014).
Além disso, a inconsisténcia nas orientagdes dos profissionais de saude amplia a inseguranca
das familias, retardando a busca por intervencdes adequadas (MAPELLI et al., 2018).

Apesar desses desafios, algumas maes relatam um sentimento de alivio apds o
diagnostico, pois este fornece um direcionamento mais claro para as intervengdes necessarias
(ROSSETTI et al., 2023). O diagnostico também valida as percepgdes das familias sobre os
sinais atipicos do desenvolvimento infantil (RICCIOPPO et al., 2021). Dentro desse contexto,
emerge o movimento da neurodiversidade, que propde um afastamento da visao patologizante
sobre o autismo e enfatiza o reconhecimento da identidade e das potencialidades das pessoas
autistas (ARAUJO et al., 2023).

Esse movimento contrapde-se a ideia do diagnostico-como-fim ao defender que o
autismo ndo deve ser visto apenas como um conjunto de déficits a serem corrigidos, mas sim
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como uma forma legitima de existéncia, com caracteristicas unicas que devem ser
compreendidas e respeitadas. Em vez de focar exclusivamente em intervengdes que buscam a
adaptacdo ao padrao neurotipico, a neurodiversidade enfatiza a criacdo de ambientes acessiveis
e inclusivos, permitindo que pessoas autistas desenvolvam suas habilidades e tenham
autonomia, sem a exigéncia de conformidade a um modelo Unico de funcionamento
(JAARSMA; WELIN, 2012).

E importante ponderar, contudo, que uma adesio estrita tanto ao paradigma da
neurodiversidade quanto ao biomédico pode apresentar limitagdes. Enquanto o modelo
biomédico corre o risco de patologizar a experiéncia autista, a perspectiva da neurodiversidade,
ao enfatizar a identidade e a aceitacdo, pode inadvertidamente minimizar os desafios e o
sofrimento genuino associados a casos mais severos do espectro, que demandam intervengdes
clinicas significativas. O reconhecimento da sobrecarga familiar, um dos eixos deste estudo,
evidencia que intervengdes voltadas para o desenvolvimento de habilidades e para a redugdo de
comportamentos desafiadores sdo legitimas e necessarias (COLOME et al., 2023; PEREIRA et
al., 2017; ZANATTA et al., 2014), nao devendo ser vistas meramente como tentativas de
'normaliza¢do’. Um enfoque equilibrado reconhece a importancia de acolher a diversidade, ao
mesmo tempo que oferece o suporte clinico necessario para promover a autonomia ¢ a qualidade
de vida tanto do individuo com TEA quanto de sua familia.

Apoio Psicologico e Grupos Terapéuticos

A necessidade de suporte especializado ¢ amplamente reconhecida na literatura. Grupos
terapéuticos surgem como espacos essenciais para acolhimento e compartilhamento de
experiéncias entre cuidadores (PEREIRA et al., 2017). Esses grupos promovem pertencimento
e compreensdo mutua, reduzindo o sofrimento psicologico das mies (COLOME et al., 2023).
A criag@o de uma rede de apoio efetiva fortalece a confianca das cuidadoras, favorecendo um
ambiente mais colaborativo e solidario (ZANATTA et al., 2014).

Perspectivas sobre o Futuro

A incerteza quanto ao futuro das criangas autistas ¢ uma das principais preocupacoes
dos pais, intensificando-se na adolescéncia, quando surgem desafios ligados a puberdade,
sexualidade e autonomia pessoal (SEGEREN; FRANCOZO, 2014). O receio sobre quem
cuidara dos filhos quando os pais ndo estiverem mais presentes ¢ um fator de grande angustia
(MAPELLI et al., 2018; PEREIRA et al., 2017, p. 201).

No entanto, algumas familias conseguem ressignificar o diagndstico e construir uma
perspectiva mais positiva ao observarem o progresso da crianga ao longo do tempo (MAPELLI
et al.,, 2018; SEGEREN; FRANCOZO, 2014). A estruturagdo de redes de apoio, politicas
publicas inclusivas e acesso a interveng¢des adequadas sdo fatores essenciais para proporcionar
maior qualidade de vida as familias e as criangas com TEA.

CONCLUSAO

A revisdo da literatura evidenciou que a vivéncia das familias de criangas autistas ¢
permeada por desafios significativos, como sobrecarga materna, preconceito, abandono
conjugal, isolamento social e inseguranga em relagdo ao futuro. No entanto, também foram
identificadas experiéncias positivas, como a convivéncia entre irmaos, a percep¢ao de progresso
da crianga e o fortalecimento do vinculo familiar.
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Observou-se que, na producao académica brasileira analisada, os estudos sobre autismo
e relacdes familiares s3o majoritariamente voltados para as dificuldades, havendo uma caréncia
de pesquisas sobre os aspectos positivos e as potencialidades dessas vivéncias. Como limitagdes
desse estudo, apontamos para o recorte temporal excluido (publicagdo que predatam 2014, N =
34) e o enfoque direcionado na experiéncia emocional familiar. Por fim, reforga-se a
necessidade de pesquisas que abordem a dimensdo subjetiva das familias, subsidiando o
desenvolvimento de politicas publicas mais eficazes e intervengdes que promovam qualidade
de vida tanto para as criangas autistas quanto para seus cuidadores. Destaca-se a importancia
da interdisciplinaridade nos estudos futuros, bem como a implementacdo de programas de
suporte institucional e psicossocial que favorecam a inclusdo e o bem-estar das familias afetadas
pelo TEA.

O presente estudo possui algumas limitagdes que devem ser consideradas.
Primeiramente, a opgao por incluir apenas artigos em lingua portuguesa, embora justificada
pelo interesse na produgdo cientifica nacional, impede a generalizagdo dos achados para a
literatura internacional, onde a discussdo pode apresentar outras nuances. Adicionalmente, o
recorte temporal (artigos publicados a partir de 2014) excluiu 34 publicagdes que poderiam
trazer perspectivas histdricas sobre o tema. Por fim, a ndo inclusdo da literatura cinzenta pode
ter omitido pesquisas relevantes ainda ndo publicadas em periddicos.
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