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RESUMO: A presente pesquisa guia-se pela abordagem fenomenoldgica, que prioriza
descricdes no lugar de explicacBes. Considerando o aumento dos diagnosticos de TEA, é
relevante buscar os impactos emocionais e sociais do processo diagnostico que afetam a
crianca e sua familia. O objetivo geral deste estudo foi, portanto, a partir de uma revisao
bibliografica narrativa, realizar um levantamento de artigos sobre os impactos ap6s um
diagnostico de autismo, para entdo, refletir sobre a possibilidade de analisa-los a partir da
Otica fenomenoldgica. Foram selecionados 9 artigos para leitura integral. Os resultados
apontaram que a maior parte das familias experiencia sentimentos de luto, culpa e estresse,
além de alteragdes significativas nas estruturas familiares e na rotina. As mais afetadas por
esses impactos sdo as maes. Além disso, a maioria dos artigos menciona estigmatizacdo e
preconceitos vivenciados por essa populacdo, o que pode levar ao isolamento social. Apenas
um artigo menciona os impactos do diagnostico para a crianca. Conclui-se a necessidade de
mais pesquisas que abordem as implicagdes

do diagnostico para as criangas; aléem de promover praticas em saude que tenham a familia
como centro, para um acompanhamento do processo de readaptacdo emocional e social.
Ademais, conclui-se que a fenomenologia pode contribuir significativamente para a
compreensdo dos fendmenos relacionados ao TEA.

PALAVRAS-CHAVE: Diagnostico. Autismo. Familia. Fenomenologia. Estresse
emocional.
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ABSTRACT: This research is guided by a phenomenological approach, which prioritizes
descriptions rather than explanations. Considering the increase in ASD diagnoses, it is
important to look for the emotional and social impacts of the diagnostic process that affect the
child and their family. The general objective of this study was, therefore, based on a narrative
bibliographical review, to carry out a survey of articles on the impacts after a diagnosis of
autism, to then conclude the possibility of analyzing them from a phenomenological
perspective. 9 articles were selected for full reading. The results showed that most families
experience feelings of grief, guilt and stress, in addition to significant changes in family
structures and routine. Those most affected by these impacts are mothers. Furthermore, most
articles mention stigmatization and prejudice experienced by this population, which can lead
to social isolation. Only one article mentions the impacts of the diagnosis on the child. It is
concluded that there is a need for more research that addresses the implications of the
diagnosis for children; in addition to promoting health practices that have the family as the
center, to monitor the process of emotional and social readaptation. Furthermore, it is
concluded that phenomenology can significantly contribute to the understanding of
phenomena related to ASD.

KEYWORDS: Diagnosis. Autism. Family. Phenomenology. Emotional distress.

INTRODUCAO

Esta pesquisa guia-se pela abordagem fenomenoldgica, que prioriza a descri¢do de fenémenos
assim como se ddo, em vez de buscar explica-los (Boemer, 1994). A fenomenologia pode, portanto,
contribuir para a descricdo e compreensdo de eventos ligados ao Transtorno do Espectro Autista
(TEA), como uma via de intervencdo que busca compreender o mundo particular de cada
individuo. A investigacdo a luz das ideias de Heidegger (1889/1976) permite identificar a forma como
0 ser da sentido ao mundo e se relaciona com ele na cotidianidade. Para isso, investiga também
constituintes de seu mundo vivido e seu universo social - familia, amigos e relacionamentos (Pereira;
Nascimento, 2023).

Os diagnosticos de TEA tém, cada vez mais, aumentado sua prevaléncia de maneira global
(CDC, 2024). Individuos com autismo possuem, em sua individualidade, modos de existir particulares,
gue muitas vezes ndo fazem parte do padrdo social e cultural esperado (Ochs et al, 2004). Isso leva
tanto pessoas diagnosticadas, quanto seus familiares, a enfrentarem preconceitos e estigmatiza¢do nos
ambientes que frequentam, o que leva a familia a desenvolver e enfrentar altos niveis de estresse e
impactos emocionais que atuam sobre todos os aspectos da vida dessas pessoas (Favero; Santos,
2005).

Com base no exposto, o objetivo geral deste estudo foi realizar um levantamento de pesquisas
sobre os impactos apds um diagnostico de autismo para, entdo, refletir sobre a possibilidade de analisa-

los a partir da 6tica fenomenoldgica.
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MATERIAL E METODOS

Este estudo foi realizado como uma revisdo bibliogréfica narrativa, método que consiste em
buscar publicacbes amplas que descrevem e discutem um determinado assunto, teoricamente ou
contextualmente (Rother, 2007). Pretendeu-se responder a pergunta: "Quais 0s impactos
socioemocionais que surgem a partir de um diagndstico de Transtorno do Espectro do Autismo, e de
que maneiras a fenomenologia pode contribuir para analisa-los?"

Primeiramente, foi estabelecido o objetivo da pesquisa, que norteou a revisdo: descrever
impactos socioemocionais do diagndstico no contexto do Transtorno do Espectro do Autismo para, em
seguida, realizar correlagdes com conceitos da fenomenologia. Posteriormente, foram estabelecidos os
descritores de busca e critérios para a escolha de artigos. Utilizou-se os operadores de pesquisa AND e
OR para agrupamento dos descritores: Impactos emocionais; impactos psicossociais; diagndstico;
autismo; TEA,; fenomenologia. A coleta de dados se deu nas bases de dados Scielo, CAPES, Google
Académico e Biblioteca PUC-SP.

No primeiro momento, os critérios de inclusdo foram artigos publicados em portugués, entre
2014 e 2024 com os descritores ja apresentados e que atendessem o0s objetivos da pesquisa. Optou-se
pelo idioma portugués porque os impactos socioemocionais tém uma base forte sobre a cultura e sobre
os aspectos familiares - a linguagem transfere historia, caracteristicas, costumes e subjetividades.
Pretendeu-se, com esta pesquisa, entender um pouco mais sobre o tema selecionado no Brasil. Os
critérios de exclusdao foram artigos que, apesar de mencionarem o0s descritores, nao atendiam 0s
objetivos da pesquisa ou estavam fora do periodo definido.

Para estabelecer quais artigos seriam incluidos, realizou-se a leitura dos titulos e resumos, a
fim de selecionar os artigos que atendessem aos objetivos deste estudo. Depois de selecionados 0s

artigos relacionados ao tema, foram lidas integralmente 9 pesquisas.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Os artigos selecionados foram revisados e organizados no Quadro 1, contendo informagdes de
autoria, ano, tipo de estudo, titulo, objetivo e resultados pertinentes ao tema dos impactos do
diagnostico de autismo. Em seguida, passaram por uma andlise de contetdo.

Quadro 1 - principais informacdes dos artigos selecionados

Autor Ano Tipode Titulo Objetivo Resultados
estudo

Pinto et 2016 Estudo Autismo Analisar o Momento do

al. qualitativo infantil: contexto da diagndstico
impacto do revelacdo como evento
diagnéstico do estressor;
e diagnéstico sofrimento e
repercussde do autismo negacao.
s nas e 0 impacto Enlutamento.
relagdes deste nas Desconhecim
familiares. relagdes ento acerca

familiares do
transtorno.

Correia; 2023 Revisao Processo Abordar o Impactos

Alves; bibliogréfica diagnéstico impacto na emocionais,

Ferreira do autismo e dindmica relacionais e
impacto na familiar pelo | econ6micos.
dindmica processo Alteracdo na
familiar: uma diagndstico dindmica
revisao do TEA familiar, com
bibliografica direcionamen
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to atencional &
pessoa com
TEA.
Suscetibilida de
a riscos
estressores.
Aguiar,; 2020 Estudo Autismo: Conhecer Saber do
Pondé qualitativo impacto do como 0s diagnostico
diagnostico pais do filho
dos pais reagem ao produz
diagnéstico impacto
de autismo emocional
negativo, que
pode ser
amenizado
com
estratégias
de
enfrentament
0,suporte
emocional e
esperanca
Caparroz, 2022 Revisdo Transtorno Compreend Mudancas de
Soldera bibliografica do Espectro ere ordem afetiva
Autista; analisar os e emocional;
impactos do impactos sentimentos
diagndstico nas familias de culpa,
e suas que tem o casos de
repercussde diagnéstico depressédo e
s no em seus ansiedade.
contexto das filhos de Falta de
relages autismo. apoio.
familiares Negacao
inicial.
Sobrecarga
materna.
Hilario; 2021 Revisao Autismo nas Discutir Impacto
Azevedo; bibliografica relacbes impactos direto nas
Souza parentais: os psicossociali relagoes
impactos S na rotina parentais.
psicossociais de pais de Enlutamento,
vivenciados criangas conflitos
por pais de diagnostica internos.
criangas das com
diagnosticad TEA
as com TEA
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Martins; 2022 Revisao O impacto Analisar o Falta de
Santos; integrativa do impacto do conheciment
Lima diagnéstico diagnéstico 0 dos
do do TEA na familiares
Transtorno vida familiar | acerca do
do Espectro tratamento,
Autista na dificuldades
vida familiar de aceitacéo.
Estresse,
desestruturac
ao familiar,
falta de rede
de apoio das
instituicGes
de salde.
Carvalho 2022 Revisédo Autismo Identificar Impactos nas
etal integrativa infantil: como a escolhas
impacto no literatura pessoais e
diagnéstico cientifica modos de ser
e aborda a da crianca;
repercussoe vivéncia da rotinas de
s familiares crianga cuidado
e sociais. autista em diferenciados
Varios ; insatisfagdo
locais e com
vinculos expectativas
para o futuro
por parte dos
pais;
estresse
familiar;
preconceito e
exclusdo em
ambiente
escolar.
Chaim et 2020 Estudo Fenomenolo Descrever e Impacto nas
al qualitativo giada compreend horas de
gualidade de er as trabalho; falta
vida de construgdes de suporte;
mées de subjetivas menos olhar
criangas sobre a para si
autistas Qualidade mesma;
de Vida mudancas
autorrefere nas funcdes
nciada de maternas;
mées de novas
criangas percepcdes
com TEA de mundo
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Fadda; 2019 Estudo A Compreend @)

Cury qualitativo experiéncia er diagnostico é
de mées e fenomenolo desencadead
pais no gicamente or de uma
relacioname a nova
nto com o experiéncia compreensao
filho de mées e sobre o filho;
diagnosticad pais no as maes
0 com relacionam descuidam
autismo ento com o de si para

filho cuidarem do

diagnostica filho; as

do com mées

autismo desenvolvem
relacdo de
exclusividade
com o filho.

Fonte: Autores (2024).

Observou-se que hd um nimero pequeno de artigos que discutem o tema. Para facilitar a
compreensao dos resultados, optou-se pela apresentacéo dos artigos em porcentagens.

A partir dos artigos selecionados, revelou-se uma tendéncia crescente de pesquisas nos ultimos
anos, principalmente a partir de 2020. Cabe ressaltar que tal periodo coincide com o aumento de
pessoas diagnosticadas com TEA. Os métodos utilizados nas pesquisas variam, com predominancia de
revisdes bibliograficas da literatura (55%), seguidos por estudos qualitativos (45%). Estudos que
utilizam abordagem fenomenoldgica para andlise do tema sdo dois (22,2%), diante dos critérios
apontados de inclusdo. Em seguida, os artigos passaram por andlise de conteldo, apresentada aqui.

O estudo de Carvalho et al (2022) é o unico dos artigos selecionados que discute os impactos
do diagnostico para a crianga. Os resultados da revisao bibliogréfica mostram que o diagnostico causa
efeito nas escolhas pessoais e nos modos de ser. No que diz respeito aos pais, 0 momento do
diagnostico pode ser de estresse. A estrutura familiar é alterada ao longo dos anos, pois um diagnéstico
exige uma readaptacdo de todos os membros familiares. As mudancgas ocorrem nos papeis exercidos,
no trabalho, no financeiro, no ambito social e até mesmo na relagdo conjugal. Outro aspecto também
evidenciado é a questdo da interacdo familiar, por conta das diferentes formas de se relacionar
dentro do autismo, que pode gerar impactos sobre o investimento afetivo parental. Os resultados
mencionam também o ambiente escolar, que é permeado por preconceito e exclusdo, devido a falta de
compreensdo sobre o TEA. O estudo menciona que diante de uma rede de apoio, os impactos sdo
vivenciados menos intensamente.

Correia; Alves; Ferreira (2023) também usam o método de revisdo bibliografica, e os

resultados apontaram que o diagnostico de TEA impacta a ideagdo que os pais fazem acerca do préprio
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filho, substituida por necessidades de atencdo especifica e reestruturacdo familiar. Fato esse que pode
gerar, ocasionalmente, o afastamento de atividades sociais. Menciona as mées como mais afetadas, que
comumente saem do mercado de trabalho para dedicacdo ao filho. Também menciona fases de
enlutamento que acontecem ap6s o diagndstico.

O estudo bibliografico realizado por Caparroz; Soldera (2022) reitera a importancia da familia,
compreendida como a conexao que define relagbes e interagdes sociais. A partir do diagnostico de
autismo, o estresse pode ocasionar mudancas de ordem afetiva e emocional na crianga e nos pais. A
falta de apoio especializado aumentam tensGes, culpa e crises graves de estresse, depressdo e
ansiedade. Os resultados mostram que a capacidade parental de identificar habilidades nas criancas
gera ganhos a adaptagdo familiar. Entretanto, para isso, o impacto do diagnéstico deve ser mediado por
estratégias de enfrentamento e pela qualidade de apoio oferecida pelos sistemas de satde a familia
como um todo.

Os resultados da pesquisa de Martins; Santos; Lima (2022) evidenciam como ocorre o
processo de aceitacdo do diagndstico dentro da familia. Primeiramente ha desestabilizacdo emocional e
psiquica, para entdo ocorrer uma reorganizacdo da estrutura familiar. Junto a isso, elaboracdo de
planejamentos e rotinas. Dessa maneira, entende-se que assim como a crianga, os familiares também
devem ter acompanhamento especializado pelas instituicdes de satde publica. Mais uma vez, essa
pesquisa ressalta o papel da mée como principal cuidadora, e por isso, esta mais propensa a altos niveis
de estresse e isolamento.

Ja o estudo realizado por Hilario; Azevedo; Souza (2021) obtém resultados semelhantes aos
estudos expostos anteriormente: processo de enlutamento paterno frente ao diagnostico e necessidade
de acompanhamento psicolégico a fim de lidar com a nova realidade. A figura da mae aparece,
novamente, como quem convive mais intimamente com o filho e estd mais sujeita aos impactos fisicos
e emocionais. Muitas vivenciam isolamento social e sentimentos de soliddo. Além disso, 0s
resultados discutem o impacto para a dindmica familiar, que pode desencadear consequéncias para a
conjugalidade dos pais; o0 que também afeta a qualidade de vida do filho. Por fim, os autores discutem
a estigmatizacdo e preconceitos vivenciados pelas familias em ambientes de convivio social.

O estudo qualitativo realizado por Aguiar; Pondé (2020) mostrou que a maior parte das maes
participantes da pesquisa acreditam que 0s médicos ndo estdo preparados para comunicar a noticia do
diagndstico; a maioria passou por mais de um médico a fim de obter respostas. As maes descreveram
sentimentos de choque e devastagao ao receber o diagnostico, ja os pais ndo mostraram sinais intensos
de emocdo nesse momento. A maior parte dos participantes tentou minimizar os impactos buscando
mais informacdes, aceitar o diagnostico, buscar tratamentos adequados e ajuda profissional para si
mesmos.

A pesquisa realizada por Pinto et al (2016) revelou que o momento do diagndstico se

constituiu como evento estressor para as entrevistadas. Os sentimentos intensos foram agravados pelo
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desconhecimento acerca do transtorno. As participantes demonstraram descontentamento com a forma
gue os profissionais de salde contaram sobre o diagnéstico e sobre as possibilidades de tratamento.
Mencionam também medo da estigmatizacdo ocorrer dentro da prépria familia estendida. Algumas
participantes referiram que membros da familia se afastaram devido ao preconceito, 0 que gerou
guebra de vinculos afetivos. Entretanto, os autores afirmaram que entre as falas das entrevistadas,
todas afirmaram que existe paciéncia e amor entre 0s irmaos e uma boa convivéncia fraterna.

Sobre artigos que utilizam a abordagem da fenomenologia, foram selecionados os estudos de
Chaim et al (2020) e Fadda; Cury (2019). O estudo qualitativo realizado por Chaim et al (2020) teve
como objetivo descrever construcdes subjetivas sobre a qualidade de vida autoreferenciada de mées de
criancas com TEA. Os resultados mostraram que as politicas puablicas tem olhar para o
desenvolvimento da crianca de forma dicotomizada e que ndo consideram a familia como alvo de
intervencdes terapéuticas. Nenhuma mée citou estar em terapia, dado que as necessidades das mées de
olharem para si mesmas se tornam inferiores a partir do tratamento para o filho. Ademais, as
participantes relataram que a condicao do filho gera mudancas significativas nas prioridades e funcdes
maternas, além da dificuldade no suporte social. Segundo os autores: "Apesar do diagnéstico de TEA
seguir uma compreensdo sintomatoldgica, o sentido dele € particular para cada individuo e sua
familia, que constroem significados a partir de suas vivéncias." Com isso, algumas das entrevistadas
revelam que desde o diagndstico do filho, tém aprendizados diérios e percepcdes novas da realidade.

Os resultados obtidos por Fadda; Cury (2019) mostraram que foi necessario que 0s
participantes reconstruissem o percurso da propria vivéncia para poder ressignificar a representacdo do
autismo na vida deles. O que antes era uma percepcdo fragmentada do filho, caracterizado pelas
caracteristicas provenientes unicamente do transtorno, foi se transformando em um reconhecimento
dele de forma integral. O impacto do diagndstico ultrapassa a informacéo e desdobra-se em uma nova
compreensdo acerca do filho. Os autores reiteraram a importancia de um processo de construgédo
diagndstica para que os pais possam dar significado as suas experiéncias. As maes compreendiam que
somente elas eram capazes de entender e cuidar da crianga, revelando o quanto tinham medo do futuro,
em um ponto no qual elas ndo poderiam mais estar presentes em todos os momentos do filho. Tanto as
méaes quanto os pais se sentem amados e respeitados pelos filhos; a experiéncia de amar e sentirem-se
amados sustenta a sobrecarga de cuidados. Os participantes revelaram que aprenderam a compreender
a linguagem dos filhos e sua forma de demonstrar afeto. Os autores caracterizam o cuidado da mée
direcionado ao filho como um cuidar que leva a um descuidar-se de si. Outro dado relevante obtido na
pesquisa foi a de brincadeira compartilhada como um elemento de aproximacdo do filho, e
consequentemente de gratificagdo na relacéo.

De forma geral, observa-se que os temas abordados sdo préximos em todos os artigos: luto,
dificuldades, desconhecimento e mudancas sdo os temas frequentes que acompanham a realidade da

clinica. Nessa literatura, os impactos sociais e emocionais do diagndstico de autismo, portanto, se
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relacionam aos sentimentos de luto e culpa, a partir da necessidade de se readaptar a uma nova
realidade frente a um filho idealizado. Além disso, tanto a familia quanto a crianca sdo alvos de
estigmatizacdo nos espacos que frequentam, aumentando a probabilidade de isolamento social e piora
do estresse e sintomas depressivos.
A partir da dtica fenomenoldgica entende-se que o processo de diagndstico e

0 autismo em si sdo significados de forma diferente a depender de cada familia que

0 vivencia; portanto, para além dos impactos, tal abordagem pode contribuir para evidenciar os
sentidos formados. Na orientacdo de compreensdo dada pela fenomenologia, é possivel auxiliar os
pais na compreensdo do individuo com autismo em sua totalidade, para além dos sintomas
diagnosticos. Além disso, auxilia na abordagem da temporalidade na maneira como entendem o
presente do filho e o que temem no futuro. Apesar do momento do diagndstico ser grande gerador de
estresse, apoOs a elaboracdo e significacdo da experiéncia do diagndstico, é possivel construir uma
vinculagéo intensa e positiva com o filho, a partir da aceitagdo de seus modos de ser-no-mundo e

busca de novas formas de interacdo - como a brincadeira compartilhada.

CONCLUSOES

Retomando o objetivo desta pesquisa como o de realizar um levantamento de pesquisas sobre
0s impactos nas familias apds um diagnostico de autismo, para entdo refletir a possibilidade de
analisa-los a partir da Gtica fenomenoldgica, conclui-se, a partir dos resultados obtidos pela revisao
bibliogréafica feita, que os impactos socioemocionais mais comuns apés o diagnostico sdo sentimentos
de luto, culpa e estresse; além de causar alteragdes significativas nas estruturas familiares e na rotina.
As mais afetadas por esses impactos sdo as mdes. Um fator que contribui para a intensidade dos
impactos ¢ a falta de apoio, tanto da familia estendida quanto das institui¢cdes de sadde e dos ciclos
sociais. Os familiares estdo sujeitos a estigmatizacbes e preconceitos diarios nos locais que
frequentam, 0 que acaba por aumentar o risco de isolamento social e sentimentos de solid&o;
principalmente em mdes, que sdo em sua maioria cuidadoras primarias. Os riscos de depressdo e
ansiedade aumentam nesses contextos.

Ademais, a maior parte dos artigos menciona despreparo dos profissionais da saude no
momento de noticiar o diagnostico, assim como falha em transmitir informacdes relevantes acerca do
transtorno e seu tratamento. A forma como acontece o processo diagnostico afeta diretamente os
impactos que serdo sentidos pelas familias, dado que maiores informagdes acerca do transtorno
auxiliam na diminuicéo dos impactos.

Poucas sdo as publicacdes que mencionam os impactos do diagndstico para a propria crianga,
entretanto, os resultados desse estudo mostraram que tal contexto afeta escolhas pessoais e modos de
ser do individuo. Dada a relevancia de tais impactos, é urgente que mais pesquisas sejam realizadas a

fim de compreender a maneira com que o diagnostico de autismo afeta as criangas sendo
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diagnosticadas.

A fenomenologia pode auxiliar a familia a uma nova compreensdo sobre o filho, assim como
formar novas percepcdes sobre a realidade. Apds o0 momento de estresse e desamparo do diagnostico,
o profissional de salude pode auxiliar nesse momento de elaboracdo e ressignificacdo do vivido,
promovendo novas formas de interacdo e troca de afetos entre familia e crianca. Os resultados deste
estudo mostraram a importancia de se aproximar da crianca em sua totalidade, assim como estar aberto
para compreender sua linguagem e maneiras de interacdo. As brincadeiras compartilhadas parecem ter
um importante papel nisso.

Por fim, pode-se concluir com esta pesquisa que as atuais politicas publicas oferecidas no
Brasil voltadas para o autismo tém uma viséo dicotomizada, focando apenas no desenvolvimento da
crianca. Diversos artigos reiteraram a relevancia de promover praticas em satde que tenham a familia
como centro, a fim de diminuir os impactos do diagndstico, mas também para um acompanhamento do
processo de readaptacdo emocional e social. A fenomenologia pode contribuir para tal intervencao, a
medida que propde pensar sentidos particulares formados por cada membro da familia, ou seja, propde
pensar uma intervencao para além da compreensdo sintomatoldgica do TEA, mas que contemple as

necessidades da familia em sua totalidade e realidade.
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