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APRESENTAÇÃO

Constata-se que a interdisciplinaridade profissional reflete diretamente no 
avanço e melhoria de atendimento na população. Dentro do campo interdisciplinar, 
encontramos o setor saúde, este que é composto por diversos profissionais que 
trabalham arduamente para a melhoria dos serviços de saúde, contribuindo na prática 
clínica e científica.

Acredita-se que registrar e divulgar o modo de trabalho, o conhecimento 
científico e relatar experiências são estratégias para o aprimoramento do avanço da 
humanidade.

Sendo assim, nesta coletânea “Atenção Interdisciplinar em Saúde”, o leitor terá a 
oportunidade de encontrar trabalhos de pesquisa de caráter nacional e internacionais 
sobre saúde, produzidos em língua portuguesa, inglesa e espanhola,  divididos em 
quatro volumes. 

Destaca-se que o volume I e II tem-se predominantemente pesquisas de revisão 
de bibliográfica, literatura, integrativa, sistemática e estudo de caso. Já o volume III 
e IV, encontra-se pesquisas com diferentes desenhos de estudo. Todos os artigos 
trazem uma ampla visão de diferentes assuntos que transversalizam a saúde.

Acredita-se que o leitor após a leitura desta coletânea estará preparado para 
lidar com a diversidade de barreiras técnicos/científico no setor saúde. Por fim, 
convido ao leitor a realizar uma excelente leitura e uma reflexão sobre as temáticas 
apresentadas, AbraSUS!

Samuel Miranda Mattos
Kellen Alves Freire
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RESUMO: Introdução: O portador de 
Autismo é um indivíduo que possui alterações 
comportamentais desde a fase pré-escolar. 
Partindo deste cenário, é de extrema importância 
o entendimento da família a cerca desta 
patologia, a forma de lidar com o diagnóstico 
desta, pois é essencial para a adesão e condução 
das particularidades de cada criança. Objetivo: 
Compreender como as famílias lidam com o 
diagnóstico de Autismo e como o diagnóstico 
interfere na dinâmica de famílias. Materiais e 
Métodos: Trata-se de uma revisão de literatura 
com características descritivo-exploratória, 
retrospectiva, com abordagem qualitativa, por 
meio da seleção criteriosa de 21 publicações, 
as quais foram lidas na íntegra e utilizadas para 
embasamento e discussão do trabalho. Foi 
realizada por meio do cruzamento de palavras-
chave encontradas nos Descritores em Ciências 
da Saúde (DECS). Resultados: Os resultados 
apontaram como principais fatores relacionados 
com alteração da dinâmica familiar de famílias 
com portadores de Autismo: Suporte familiar; 
Aspectos financeiros inerentes à nova condição; 
Reajuste familiar; e Desconhecimento prévio 
da Síndrome. Considerações Finais: Foi 
possível concluir que o diagnóstico de autismo 
afeta profundamente os ambientes familiares 
dos indivíduos diagnosticados, de modo que, 
se faz necessário um esforço conjunto dos 
familiares e profissionais da saúde no intuito de 
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orientar, reajustar e readaptar-se às novas condições advindas com o transtorno, de 
maneira que tal impacto seja reduzido na dinâmica familiar, razão pela qual se faz tão 
importante a figura de um cuidador primário, o qual será responsável pelo cuidado 
direto do indivíduo autista.
PALAVRAS-CHAVE: Autismo. Dinâmica Familiar. Cuidadores.

UNDERSTANDING CHANGES IN THE FAMILY DYNAMICS OF THE AUTIST 
SPECTER HOLDER: A LITERATURE REVIEW

ABSTRACT: Introduction: The holder of Autism is an individual who has behavioral 
changes since the preschool stage. From this scenario, it is extremely important to 
understand the family about this pathology, the way to deal with its diagnosis, as it is 
essential for the adherence and conduction of each child's particularities. Objective: 
To understand how families deal with the diagnosis of Autism and how the diagnosis 
interferes with family dynamics. Materials and Methods: This is a literature review 
with descriptive-exploratory, retrospective, qualitative approach, through the careful 
selection of 21 publications, which were read in full and used to support and discuss the 
work. It was performed by crossing keywords found in the Health Sciences Descriptors 
(DECS). Results: The results pointed as the main factors related to changes in family 
dynamics of families with Autism: Family support; Financial aspects inherent in the 
new condition; Family readjustment; and Prior ignorance of the syndrome. Final 
Considerations: It was concluded that the diagnosis of autism profoundly affects the 
family environments of the diagnosed individuals, so that a concerted effort of family 
members and health professionals is necessary to guide, readjust and readjust to the 
new conditions arising. with the disorder, so that such an impact is reduced in the family 
dynamics, which is why it is so important the figure of a primary caregiver, who will be 
responsible for the direct care of the autistic individual 
KEYWORDS: Autism. Family dynamics. Caregivers.

1 |  INTRODUÇÃO

Historicamente, o termo "autista" derivado da palavra grega autos, que significa 
o próprio indivíduo. Esse termo foi utilizado, primeiramente, no início do século XX 
pelo psiquiatra Eugen Bleuler, o qual se refere a um transtorno caracterizado pelo 
distanciamento da criança de sua relação com as pessoas e com o mundo exterior, ou 
seja, uma espécie de afastamento da estrutura da vida social para a individualidade 
(CUNHA, 2012). O autismo enquadra-se como uma doença de ordem genética, 
complexa e heterogênea, uma vez que se caracteriza por padrões diversificados 
de herança e variantes genéticas causais (GRIESI-OLIVEIRA & SERTIÉ, 2017). 
Neste sentido, o autismo é caracterizado como uma condição de ordem crônica, 
acompanhando o indivíduo por toda a vida.

O portador da síndrome do autismo é um indivíduo que possui alterações 
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comportamentais desde a fase pré-escolar. Deduz-se que são mudanças precoces 
com características como o déficit na comunicação, a falta de interação social e no 
constante uso da imaginação, com isso, apresentam atraso global do desenvolvimento 
e comportamentos limitados e repetitivos (MELO, 2007). O transtorno do espectro 
autista é uma condição que se se inicia precocemente de modo que o desenvolvimento 
do indivíduo é comprometido ao longo da vida, e cuja intensidade e forma de expressão 
da sintomatologia são extensamente variáveis (ZANON, et al, 2014). Percebe-se, 
portanto, que um dos maiores desafios de quem convive com um indivíduo autista 
é saber como lidar com as diversas alterações psicossociais e comportamentais 
geradas pela condição.

Para Kanner, outro ponto importante analisado em seus estudos foi o transtorno 
afetando a interação da criança com seu ambiente, e pessoas desde o princípio 
da vida da criança. Os grupos de crianças apresentaram alguns traços que foram 
observados por Kanner: Incapacidade para estabelecer relações com as pessoas, um 
vasto conjunto de atrasos e alterações na aquisição e no uso da linguagem; e uma 
obsessão em manter o ambiente intacto, acompanhada da tendência a repetir uma 
sequência limitada de atividades ritualizadas. As manifestações comportamentais 
que definem o autismo incluem comprometimentos qualitativos no desenvolvimento 
sociocomunicativo (ZANON, et al, 2014). 

Esse distúrbio do desenvolvimento tem como base a neurobiologia e que atinge 
4 a 10 em cada 10.000 indivíduos, com uma incidência maior em pessoas do sexo 
masculino com a seguinte proporção de para cada quatro indivíduos masculinos, um 
feminino é afetado com o Autismo Infantil - AI (SCHWARTZMAN, 2003). A quinta edição 
do Manual de Diagnóstico e Transtorno Mentais (DSM-V) traz uma nova nomenclatura 
para o autismo incluindo a Síndrome de Asperge. Essa Síndrome, de acordo com 
o DSM-V, configura uma graduação mais branda dos Transtornos do Espectro 
Autístico (TEA). Atualmente, esses transtornos são subdivididos em cinco categorias 
diagnósticas: Transtorno Autista, Transtorno de Rett, Transtorno Desintegrativo da 
Infância, Transtorno de Asperger e Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra 
Especificação, sendo o Transtorno Autista o quadro prototípico desta categoria (APA, 
2002). Existe certo consenso entre os especialistas de que o autismo é decorrente de 
disfunções do sistema nervoso central (SNC), que levam a uma desordem no padrão 
do desenvolvimento da criança (SILVA & MULICK, 2009).

A Organização Mundial de Saúde (OMS) afirma que o autismo é uma síndrome 
que se evidencia constantemente antes dos 30 meses de idade e sua principal 
característica é quando o portador apresenta respostas anormais aos estímulos 
dos sentidos visual, auditivo e também pela dificuldade em interagir com os demais. 
Destarte se faz necessário que o cuidador encontre uma forma de tornar esta 
comunicação possível e funcional (FÁVERO, 2005). A comunicação é a base da 
formação social do ser humano e como tal, faz-se necessário que a criança encontre, 
de alguma forma, um método para se comunicar e se fazer entender
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Segundo Cardoso (2012), é fundamental um diagnóstico precoce do autismo 
na criança. Essas manifestações podem ser identificadas pelas pessoas mais 
próximas como os cuidadores, os pais, familiares e professores, pois diariamente 
estão vivenciando e observando o comportamento da criança e suas características 
tendem a ser vistas como necessidades ímpar para essas crianças. Porém, para o 
fechamento do diagnóstico médico existe um processo minucioso onde o profissional 
avalia as esferas física e neurológica, utilizando-se de entrevistas com pais e outros 
familiares, observação e exame psicomental da criança e, algumas vezes, exames 
complementares para doenças genéticas e/ou hereditárias. 

Segundo Buscaglia (2006), ao deparar-se com as deficiências de um filho, em 
qualquer ambiente familiar, é sempre um momento de incertezas e desconhecido. Ao 
confrontar essa realidade inesperada há um misto de sentimentos como o sofrimento, 
a confusão, as frustrações e os medos. Exercer a maternidade e a paternidade de 
uma criança especial torna-se uma experiência heterogênea, e, mesmo contando com 
diversos aparatos e o apoio de profissionais e familiares empenhados em amenizar tal 
sofrimento, são geralmente os pais que possuem a maior carga de responsabilidade

Neste contexto é provável que as famílias sofram algumas alterações e nos 
primeiros sintomas do Autismo, a família sofre com grandes alterações em seu 
cotidiano, e sua rotina é totalmente alterada com interrupções de suas atividades 
e uma grande transformação no clima emocional no qual estão inseridos. Devido à 
convivência diária, envolvendo diferentes contextos e ocasiões, reconhece-se que, 
na maioria das vezes, são os pais, e não os profissionais, os primeiros a suspeitarem 
de problemas no desenvolvimento da criança (ZANON, et al, 2014). 

O Estresse, a ansiedade e a depressão são as maiores características de pais 
de crianças com Transtornos do Espectro Autístico, isso quando comparados aos pais 
de crianças com outros transtornos, como a Síndrome de Down. O reconhecimento da 
sintomatologia manifestada pela criança com autismo é fundamental para a obtenção 
do diagnóstico precoce (PINTO, et al, 2016). 

Diante do panorama situacional exposto, este estudo objetiva compreender 
como as famílias lidam com o diagnóstico de Autismo e como o diagnóstico interfere 
na dinâmica de famílias, evidenciado na literatura científica. Este transtorno, assim 
como outras doenças crônicas, altera drasticamente no cotidiano familiar, e com 
isso iremos descobrir como auxiliar essas famílias, que por muitas vezes sentem-se 
vulneráveis perante tal situação. Conhecer o envolvimento dos familiares diante do 
autismo e o enfrentamento do cuidador em face de nova dinâmica familiar pode auxiliar, 
como forma de subsídios, na reorientação da prática de enfermagem na atenção ao 
paciente especial. E com isso, o fornecimento da atenção integral preconizada pelo 
SUS.
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2 |  DESCRIÇÃO METODOLÓGICA

O presente estudo trata-se de uma revisão de literatura realizada  no primeiro 
trimestre de 2018, com características descritivo-exploratórias, retrospectiva, 
com abordagem qualitativa, foi desenvolvido por meio da seleção criteriosa de 
21 publicações, as quais foram lidas na íntegra e utilizadas para embasamento e 
discussão do trabalho.

A construção do presente trabalho foi realizada por meio do cruzamento de 
palavras-chave encontradas nos Descritores em Ciências da Saúde (DECS): 
Transtorno Autístico, Síndrome de Rett; Enfermeiro; Relações Enfermeiro-Paciente, 
Transtorno do Espectro Autista; Relações Familiares, Relações Profissional-Família, 
Cuidadores. Foram utilizadas as seguintes bases de dados para embasamento 
teórico: Portal de Periódicos, da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de 
Nível Superior (CAPES), Scientific Eletronic Library Online (SCIELO) e Biblioteca 
Virtual em Saúde (BVS).

Os presentes critérios de inclusão: ser da língua portuguesa, artigos disponíveis 
na íntegra; publicações realizadas entre os anos de 2000 a 2018 que abordassem 
as palavras-chave segundo a disponibilidade nos DECS sobre a temática do autismo 
e a dinâmica familiar. Enquanto, como critério de exclusão: artigos que não eram 
nacionais; publicações que não estavam entre o tempo proposto da pesquisa, 
aqueles disponíveis em fontes de dados não confiáveis, periódicos que não estavam 
disponíveis na integra e os que fugissem dos objetivos dessa pesquisa. 

3 |   RESULTADOS

3.1 Suporte familiar

A família, na maioria dos contextos humanos, constitui o embasamento social. 
Neste sentido, Andrade e Teodoro, (2012, apud BUSCAGLIA, 1997) dispõem que 
esta “é o primeiro contexto relacional de um indivíduo. Por esse motivo, possui 
importante influência na determinação do comportamento humano e na formação 
da personalidade”. Assim, quando observado o panorama contextual do familiar do 
indivíduo portador do autismo, ou mesmo de outros transtornos e doenças de ordem 
crônica, é possível notar que a importância das relações de interdependência entre 
os membros da família é multiplicada, principalmente quando levado em conta o fato 
de que, geralmente o cuidador primário é alguém da família, sendo em grande parte 
os próprios pais os responsáveis por tal tarefa.

Monte e Pinto (2015) discorrem que “o nascimento de uma criança autista pode 
apresentar reações diversas nos membros familiares que vão desde o estresse gerado 
pela mudança na rotina com terapias, médicos e gastos com medicamentos”. Diante 
disto, percebe-se que tal alteração tão brusca no cotidiano familiar pode gerar, além de 



Atenção Interdisciplinar em Saúde Capítulo 19 190

problemas internos ao círculo familiar, bem como de ordem material e financeira, certo 
medo e receio quanto ao restante da sociedade, especialmente no que diz respeito à 
comunicação. Neste sentido, Monte e Pinto, (2015, apud PANIAGUA, 2004) aferem 
que “o contato externo é importante para a criança, porém necessita ser cauteloso e a 
presença da família neste contexto do aprendizado é fundamental”. Nota-se, portanto, 
o quão necessário é o suporte familiar no sentido de guiar e facilitar a inclusão do 
indivíduo portador de autismo nos demais contextos sociais que o cercam. 

Sobre as formas de lidar com o transtorno, Andrade e Teodoro pontuam que, 
“diante da presença de um membro com Autismo na família, os pais gradualmente 
desenvolvem diferentes estratégias de coping para lidar com as dificuldades: negação 
ativa, foco no problema, pensamento positivo e religiosidade” (2012, apud HASTINGS 
et al., 2005). Os autores colocam ainda que, “as formas de enfrentamento podem ser 
subdivididas em enfrentamento passivo (ou de fuga e esquiva) e enfrentamento ativo” 
(ANDRADE E TEODORO, 2012). Por enfrentamento passivo é possível compreender 
que o núcleo familiar procura ignorar o problema e as questões decorrentes da condição 
autística. Como disse o autor supracitado, é a negação ativa. Já o enfrentamento 
ativo consiste em procurar compreender as necessidades do indivíduo e adaptar-se 
a estas, mantendo uma postura positiva e resiliente.

O suporte familiar, contudo, não se limita à atuação dentro do lar, e não compete 
unicamente ao cuidador primário, ou familiares mais próximos. Zanatta (et al, 2014) 
afirma que, “em relação ao autismo e ao impacto que ele gera nas famílias, as redes 
sociais de apoio podem colaborar, ao fornecer informações e auxílio diante das 
adversidades sentidas pelas famílias em decorrência da condição limitante”. As redes 
de apoio de que a autora fala, constituem-se nos centros de auxílio social e psicológico, 
tais como o CAPS (Centro de Atenção Psicossocial) e a APAE (Associação dos Pais 
e Amigos dos Excepcionais), institutos que fornecem auxílio às pessoas portadoras 
de deficiências intelectuais.

Sobre o apoio que tais entidades podem oferecer, Zanatta (et al, 2014) dispõe que 
estas “atuam proporcionando espaços de troca de experiências e amparo para que 
possam falar das suas dificuldades do dia a dia, dos seus sentimentos, frustrações, 
esclarecer suas dúvidas e aconselhar-se com os profissionais”. Percebe-se assim, 
que estes centros de apoio têm a importância de facilitar o suporte familiar no que 
diz respeito a orientar os cuidadores e familiares, oferecer-lhes auxílio emocional e 
psicológico e tirar dúvidas quanto às dificuldades na hora de lidar com o indivíduo 
portador do autismo, ajudando a família ou o cuidador primário a executar a tarefa de 
cuidar do mesmo.

Diante disto, cabe ainda ressaltar o papel do enfermeiro no contexto de suporte 
familiar. Isto se configura muito mais no âmbito social do que no âmbito da assistência 
médica em si. Sobre tal colocação, afirma Zanatta (et al, 2014) que “conhecer o 
cotidiano de famílias que convivem com o autismo infantil proporciona ao enfermeiro 
subsídios para planejar o cuidado voltado às necessidades da criança e da família 
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considerando suas realidades”. Deste modo, a atuação do enfermeiro é uma pedra 
angular no suporte familiar ao portador do transtorno autístico, uma vez que é ao 
profissional da enfermagem que cabe o planejamento de estratégias de cuidados 
necessários ao portador, de modo que o desenvolvimento de tais estratégias só 
é possível através do conhecimento prático do cotidiano do indivíduo autista, do 
cuidador primário e de todo o seu contexto familiar.

3.2 Aspectos financeiros inerentes à nova condição

O panorama desencadeado pela descoberta de que um indivíduo é portador 
do transtorno autístico envolve uma série de aspectos. Muniz Pinto (et al, 2016) 
afirma que “constitui uma situação de impacto, podendo repercutir na mudança da 
rotina diária, na readaptação de papéis e ocasionando efeitos diversos no âmbito 
ocupacional, financeiro e das relações familiares”. Neste sentido, não se pode olvidar 
que o devido acompanhamento e tratamento de uma doença de ordem crônica exige 
uma reavaliação e readaptação, principalmente no que se refere ao aspecto financeiro. 
A fim de auxiliar os pais e familiares neste novo desafio, foram criados métodos de 
auxílio no que se refere à lidar com a questão financeira. Como dispõe Fávero (et al, 
2005), ao se aconselhar os pais é necessário levar em conta “a suficiência técnica 
das habilidades de modificação de comportamento dos pais, os recursos da família e 
sua prontidão para mudança”.

A questão dos recursos é o ponto de interesse neste contexto, pois, entre 
as diversas técnicas e tratamentos que podem ser aplicados ao indivíduo autista, 
dependendo do grau dentro do espectro, um tratamento adequado pode acarretar 
gastos maiores que outros. Como dispõe o Ministério da Saúde, “a variedade de 
terapias, voltadas para o tratamento do autismo, se deve às diversas características 
que apresentam e à grande diferenciação na apresentação dos casos” (BRASIL, 2000). 
Antes tal situação, é mister que haja o acompanhamento de profissionais da saúde, 
a fim de garantir ao indivíduo o tratamento mais indicado. Entretanto, antes mesmo 
de se referir ao tratamento em si, o devido acompanhamento acarreta expensas, por 
vezes altas demais para que a família possa custear.

No entanto, dispõe a legislação brasileira de meios para que o indivíduo portador 
de autismo possa ser assistido. Como dispõe Silva (2012) “um dos direitos das 
pessoas com deficiência e, portanto, segundo a legislação brasileira, das pessoas 
com autismo, é o benefício da prestação continuada (BPC)”. Tal benefício é disposto 
pela Lei nº 8742/93, a qual legisla sobre a assistência social do Estado. Nos termos 
da referida lei, é prevista a garantia de 1 (um) salário-mínimo de benefício mensal à 
pessoa com deficiência e ao idoso que comprovem não possuir meios de prover a 
própria manutenção ou de tê-la provida por sua família (BRASIL, 2011). Silva (2012) 
afirma que “para a pessoa receber esse benefício é necessária a comprovação de 
renda familiar inferior a um quarto do salário mínimo por pessoa dentro do mesmo 



Atenção Interdisciplinar em Saúde Capítulo 19 192

lar familiar”. Embora possa parecer pouco relevante o valor de um salário mínimo 
ante o contexto socioeconômico atual, tal auxílio é por vezes a diferença entre um 
tratamento adequado e a completa negligência do indivíduo autista, principalmente 
no que se refere ao âmbito de famílias menos favorecidas.

3.3 Reajuste familiar

É fato que o indivíduo portador do autismo, independente do nível, possui 
dificuldades comunicativas e sociais. Fávero (et al, 2005) aponta que “a comunicação 
é um aspecto especialmente afetado no quadro do autismo e que, com frequência, 
apresenta-se severamente prejudicada”. Diante disto, a família de um portador 
encontra-se diante de uma dura e complexa missão quando o indivíduo é diagnosticado 
com a condição. Acerca de tal paradigma, Filho (et al, 2016), aponta ainda que ”a 
família apresenta dificuldades em lidar com este tipo de situação, podendo desenvolver 
posturas e atitudes inadequadas que não contribuirão para o desenvolvimento da 
criança nem trarão equilíbrio da dinâmica familiar”. Neste sentido, resta claro que os 
familiares de um indivíduo autista, após o devido diagnóstico feito por um profissional, 
necessitam, antes de mais nada, se reajustar.

Conforme este entendimento, independentemente da adaptação que se faça, 
o núcleo familiar será abalado pelas implicações que a condição de cuidar de um 
portador de autismo traz consigo. Diante disto, a fim de minorar as implicações 
acarretadas pela mudança no cotidiano, a família deve ser capaz de desenvolver 
meios e métodos que não apenas reduzam o impacto na dinâmica familiar, como 
também contribuam para o crescimento individual do portador, de maneira que este 
possa se desenvolver. 

Ainda acerca da readaptação familiar, o sofrimento de saber que o indivíduo 
sempre será refém de limitações sociais e psicológicas acaba por gerar uma carga 
emocional negativa dobrada, quase que um sofrimento duplo, do cuidador por si 
mesmo e pelos familiares, e do cuidador pelo indivíduo, por ter a ciência da inaptidão 
que acompanhará o mesmo até o fim de seus dias, e acabar tratando o indivíduo como 
completo incapaz. Entretanto, o sentimento de que a criança é incapaz pode gerar 
um problema de superproteção, o que pode aleijar o desenvolvimento do indivíduo 
autista. Filho (2016, apud PENNA, 2006) dispõe sobre tal que “a família [...] vive os 
problemas da criança como se fosse seu, tenta resolver qualquer conflito que talvez 
ela possa enfrentar, pois a criança tem que ter sua própria individualidade, escolher 
por si só, expressar seus sentimentos”. Neste mesmo sentido entende o Ministério 
da Saúde ao colocar que “o autista precisa ser tratado como um membro da família e 
não como um soberano, a quem é tudo permitido” (BRASIL, 2000). Portanto, para que 
haja uma dinâmica familiar adequada, é ponderoso que o indivíduo seja tratado com a 
normalidade que a situação exige, não o colocando numa posição de completamente 
inválido.
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Neste contexto, se faz mister que o enfermeiro tenha participação. Filho (2016, 
apud SOARES, 2008) dispõe que “deve-se ter sempre em mente que a família de 
uma criança autista necessita tanto de atendimento e orientação quanto o próprio 
indivíduo”. Isto importa dizer que a família carece de um acompanhamento profissional 
para que se dê um reajuste de maneira adequada em relação ao contexto familiar, 
e tal acompanhamento certamente trará em sua equipe multidisciplinar a figura do 
profissional da enfermagem. Semelhante entendimento dispõe Pinto:

Assim, compreendemos a importância de que todos os esclarecimentos necessários 
sejam realizados e que todas as dúvidas e anseios dos familiares envolvidos 
neste momento sejam minimizados e que os profissionais de saúde, entre eles o 
enfermeiro saiba implementar estratégias de aceitação (PINTO, et al, 2016).

Disto, o que se pode aferir é que o enfermeiro tem a sua importância e deve ser 
capaz de transmitir aos familiares, sobre tudo ao cuidador primário, o necessário ao 
completo entendimento do que a situação acarreta, a fim de minimizar os impactos 
familiares que decorrem do diagnóstico.

3.4 Desconhecimento prévio da síndrome e preconceito

Um dos fatores que pode ser apontado como o maior obstáculo no que se 
refere ao tratamento e acompanhamento de um indivíduo autista, sem dúvidas é o 
entendimento sobre do que se trata o autismo. Conforme Pinto (2016) “é de suma 
importância a compreensão sobre as causas do autismo e, principalmente, sobre 
as consequências advindas dele”. Neste ínterim, compreende-se que apenas um 
pequeno percentual de pessoas compreende o que de fato é o transtorno do espectro 
autista, e tal desconhecimento inevitavelmente leva ao preconceito. Paiva Júnior 
(2012) pontua que “os adultos, principalmente aqueles com autismo severo, sofrem 
o preconceito de forma muito semelhante a qualquer outra síndrome ou necessidade 
especial, pois muitos logo identificam que há algo de diferente”. Neste contexto, nota-
se que é primordial que haja informação.

Não obstante, há ainda que se considerar que existe entre as pessoas menos 
esclarecidas um estereótipo sobre o indivíduo autista, onde se enxerga o mesmo como 
alguém alheio à realidade. Paiva Júnior (2012) coloca que “ao pensar que o autista 
não tem um mundo próprio, teremos mais chances de incluí-lo em nosso mundo 
com o respeito que merecem, pois preconceito se combate com informação”. Nada 
obstante, Moraes (2012) coloca ainda que “é urgente e preciso conscientizar a todos 
da necessidade de intervir rapidamente, para proporcionar ao autista a oportunidade 
de uma vida mais próxima da normalidade”. Assim, é necessário que exista a vontade 
de incluir o autista, não de relegá-lo à alienação como se não tivesse capacidade para 
se tornar um ser social.

Como bem coloca Pinto (et al, 2016) “expectativas positivas ou negativas quanto 
ao desenvolvimento e futuro do filho podem ser influenciadas pelo entendimento 
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das informações e recursos oferecidos, necessários ao bom desenvolvimento da 
criança”. Semelhantemente coloca Fávero (et al, 2005) ao dispor que “o processo 
de aconselhamento informativo positivo e de desenvolvimento com outros pais 
deveria começar no mesmo momento em que o diagnóstico é estabelecido”. Atente-
se, portanto, para a importância da inter-relação entre os familiares de indivíduos 
portadores de autismo para a conscientização do que é a doença e do que é mito, 
auxiliando-se assim a eliminar o preconceito para com o autista.

4 |  CONSIDERAÇÕES FINAIS

O fato de um indivíduo da família ser diagnosticado com autismo é uma ocasião 
que acarreta complexidade ao ambiente familiar como um todo, o primeiro momento 
é sem dúvidas o mais impactante. Tal acontecimento transforma o ambiente familiar, 
gerando uma oportunidade quase que obrigatória de readaptação e reflexão acerca 
de vários núcleos que compõem o cotidiano familiar, aspectos do tipo financeiro, 
educacional, interpessoal, social e particular, entre outros. A mudança repentina, 
acompanhada pelo desconhecimento do transtorno e do preconceito que a sociedade 
carrega pelo indivíduo autista torna tudo ainda mais complexo e difícil de lidar. Não 
obstante, os custos decorrentes de tratamentos e acompanhamentos profissionais 
fazem do ambiente familiar do portador do autismo um desafio diário. Diante de tal 
contexto, há a necessidade de se eleger, para administrar tal mudança e readaptação, 
um indivíduo que passa a ter o encargo de cuidador primário. É ao cuidador primário 
que compete a tarefa de gerir sobre a inclusão social do indivíduo autista, bem como 
coordenar a questão financeira que decorre dos tratamentos do mesmo.   

Diante disto, e por todo o exposto, foi possível notar que a figura do cuidador 
primário é de suma importância para o desenvolvimento do indivíduo autista, 
mas não apenas a este cabe o papel de administrar a vida do portador, pois num 
ambiente familiar em que há um portador de uma doença crônica, os encargos de 
seus cuidados competem a todos os indivíduos que o cercam.   Assim, é dever de 
todos que compõem o núcleo familiar aprender mais sobre o transtorno autístico, 
a fim de possibilitar ao portador um ambiente em que este possa ser tratado de 
forma humanizada e igualitária, não se sentindo deslocado ou discriminado por 
sua condição. Não menos célebre pontuar aqui a importância dos profissionais da 
saúde no acompanhamento e aconselhamento dos familiares e do cuidador primário, 
uma vez que, o acompanhamento do indivíduo autista em seu tratamento e cuidado 
exige informação e orientação, os quais o profissional da enfermagem devidamente 
qualificado será capaz de transmitir. Tal orientação deve ser feita tanto no plano da 
assistência em saúde, quanto no plano da assistência social e psicológica, tanto 
do indivíduo quanto do cuidador primário e das demais pessoas que porventura 
componham o grupo familiar do autista, a fim de possibilitar que o impacto da situação 
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crônica seja o menor possível dentro do âmbito familiar. Neste diapasão, conclui-se 
que foi alcançado o objetivo do presente estudo, tendo sido feita a exploração do 
tema e a sua explanação de modo a compreender a importância da figura do cuidador 
primário e como se dá a atuação do seu papel fundamental no âmbito do cuidado ao 
indivíduo portador do transtorno do espectro autista. Alcançou-se ainda o objetivo de 
analisar as relações familiares do autista, e de compreender como as famílias lidam 
com o diagnóstico de autismo, em todas as suas principais dimensões, bem como 
adquirir a noção do impacto do diagnóstico no ambiente familiar, e como este interfere 
na dinâmica do mesmo.
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