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RESUMO

O Transtorno de Espectro Autista define-se pelo comprometimento em trés dominios do
desenvolvimento: interacdo social, habilidade de comunicacdo, interesses restritos e
estereotipados. As particularidades comportamentais relacionadas ao grau do transtorno,
refletem no ambiente familiar, gerando estresse e outros sentimentos. O diagnostico de autismo
é inteiramente clinico e, a partir de entdo, geram-se sentimentos complexos nos pais, que vao
da negacdo, vindo da expectativa do filho tipico, passam pelo estresse, por muitas vezes
ansiedade e depressdo, culpa e, finalmente, chegam a aceitagdo e a ressignificacdo, tornando-
se engajados na causa, em busca de atender as demandas e os direitos do seu filho. O presente
estudo objetivou apresentar os impactos psicoldgicos da familia ao se deparar com o titulo
diagnostico de autismo, e a importancia do profissional de Psicologia neste contexto. No que
compete & metodologia, € uma pesquisa qualitativa, exploratoria e descritiva, cujas informac6es
foram coletadas através de um questionario online enviado por meio eletronico e,
posteriormente, foram apresentadas as conclusdes acerca do assunto, com o intuito de
identificar os principais impactos a familia, no que tange ao matrimonio e a relacdo conjugal,
as relagOes fraternais e as mudancas na rotina familiar; bem como o apoio do psic6logo para a
crianca e sua familia. Ao final deste estudo, constatou-se que 0s sentimentos mais apontados
pelos pais foram ansiedade, estresse, culpa e aceitacdo. E indicaram as mudancas que ocorreram
em diversas areas da vida: na relacdo conjugal, apontam principalmente o sentimento de
sobrecarga; na area profissional, evidenciaram as adequac@es de horério e alteracdes na rotina
familiar. Ainda, citam a dificuldade em encontrar uma rede profissional de apoio capacitada.

Palavras-chave: Autismo. Emocionais. Impacto. Familia.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder is defined by commitment in three developmental domains: social
interaction, communication skills, restricted and stereotyped interests. The behavioral
particularities related to the degree of the disorder reflect in the family environment, generating
stress and other feelings. The diagnosis of autism is entirely clinical and, from then on, complex
feelings are generated to parents, ranging from denial, coming from the expectation of the
typical child, go through stress, often anxiety and depression, guilt and, finally, reach
acceptance and resignification, becoming engaged of the cause, seeking to meet the demands
and rights of their child. The present study aimed to present the psychological impacts of the
family when encountering the diagnosis of autism, and the importance of the psychology
professional in this context. Regarding the methodology, it is a qualitative, exploratory and
descriptive research, whose information was collected through an online questionnaire sent
electronically and, later, the conclusions about the subject were presented, in order to identify
the main impacts on the family, with regard to marriage and marital relationship, fraternal
relationships and changes in family routine; as well as the psychologist's support for the child
and his family. At the end of this study, it was found that the feelings most pointed out by the
parents were anxiety, stress, guilt and acceptance. And they indicated the changes that occurred
in several areas of life: in the marital relationship, they point mainly to the feeling of overload;
in the professional area, they evidenced the adequacies of schedule and changes in the family
routine. They also mention the difficulty in finding a qualified professional support network.

Keywords: Autism. Emotional. Impact. Family.
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1.  INTRODUCAO

A caracteristica principal do autista é a apresentacdo de alteracdes neuroldgicas que,
geralmente, manifestam-se até os trés anos de idade. Criancas com Transtorno de Espectro
Autista apresentam uma limitagdo na capacidade de se comunicar com 0 outro e de
compreender, resultando em modificacdo das interacbes entre autismo-familia e autismo-
sociedade.

O autismo € visto como um termo repleto de significados, receios e medo para quem
ndo convive com ele e a angustia perpassa por aqueles que o enfrentam no cotidiano. Entretanto,
0 autismo é apenas uma palavra, um estere6tipo para o distdrbio, que afeta uma parte da
populacdo, porém, ndo o define como pessoa.

Diante disso na literatura observa-se que, 0s pais passam por um processo de
instabilidade emocional, alternado entre o sentimento de rejeicéo e aceitagio. E neste momento,
que o profissional de Psicologia oferece acolhimento adequado a esta familia e facilita o
processo de enfrentamento deste diagndstico.

Seus familiares precisam de atendimentos e orienta¢des, assim como o individuo, ndo
somente para a organizacao de si como também para a adaptacdo da nova rotina, tornando-se
elementos de apoio no processo de reabilitacdo.

O desgaste fisico e emocional em pais e/ou cuidadores de criangas com Transtorno de
Espectro Autista € mais expressivo que pessoas que tém filhos com desenvolvimento tipico ou
com outros transtornos. E, por muitas vezes, acarretam depressdo, ansiedade e problemas
conjugais. Esse sentimento é originado pelos gastos financeiros, dificuldades do dia a dia ou
por longas horas de intervencao.

O desenvolvimento e a salde da crianca estdo diretamente ligados as pessoas que 0s
rodeiam, por isso, é tdo importante que haja acompanhamento psicoldgico para a familia, e
desta forma néo influencie negativamente o progresso.

Normalmente, 0s pais ndo procuram terapia para si. Ao receberem o diagndstico,
comecgam as suas angustias e dificuldades para entender esse processo, voltando totalmente o
seu foco para a demanda do filho. S6 buscam auxilio quando as relagdes familiares estdo
cadticas e dao-se conta da necessidade de uma rede de apoio para conversarem sobre outros
assuntos, que ndo sejam exclusivamente a necessidade do filho.

Posto isto, neste espaco de discussdo e questionamento a respeito do impacto

emocional e a importancia do apoio psicoldgico, em especial, a familia do autista, apresenta-se
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um cendrio para a pesquisa, que sera averiguado a partir do primeiro capitulo que indica quais
s80 0s objetivos e a importancia desta pesquisa. No segundo capitulo, apresenta-se a literatura
sobre o Transtorno de Espectro Autista, Diagnostico, Familia e os Aspectos Emocionais. No
terceiro capitulo, tem-se a descricdo da metodologia utilizada para embasar o estudo. J& no
quarto capitulo, ocorre a analise e discussdo dos dados e, por ultimo, as consideracfes finais
pertinentes acerca das conclusdes obtidas com a pesquisa.

1.1 Problematizacgédo

De acordo com a Organizacdo Mundial da Sadde (OMS, 2017), uma em cada 160
criangas tém Transtorno de Espectro Autista e, geralmente, é diagndstica até os trés primeiros
anos de vida.

Normalmente, as mées sdo as primeiras a notarem que o seu filho é diferente dos
demais, costumam observar, durante a amamentacdo, a auséncia de contato visual e a ndo
correspondéncia de interacdes ofertadas. Apesar de observarem essas mudancas, as familias
hesitam, por um tempo, em buscar ajuda, pois ndo se preparam para receberem um diagnostico
de TEA dos seus filhos durante o processo gestacional.

Por mais que exista desconfianca no que se refere ao diagndstico, receber a
confirmacéo deste é muito diferente, o que acarreta diversos sentimentos nos familiares.

Deste modo, com base no conhecimento de algumas dificuldades encontradas em
relacdo ao assunto, desenvolvem-se as seguintes problematizacGes: Quais sdo 0s impactos
emocionais sentidos pelos pais e familiares ao receberem o diagnostico de Transtorno de

Espectro Autista? Como o psicélogo devera agir com os familiares diante da descoberta?

1.2 Hipdtese
Ao receberem o diagnoéstico de Transtorno de Espectro Autista dos seus filhos, todas

as familias sofrem impacto emocional.

1.3 Justificativa
O Transtorno de Espectro Autista € definido através de alteracdes em trés areas,
constituindo, assim, a triade da deficiéncia, sendo elas a area social, comportamental e

comunicativa.
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Os pais e familiares preparam-se fisica e psicologicamente durante toda a gestacéo
para receberem a crianca ideal, sendo assim, ndo estdo preparados para lidarem com problemas
de desenvolvimento. Ao receberem o diagndstico de autismo da crianca, a familia nem sempre
é acolhida por profissionais capacitados neste momento, o que possibilitaria melhor aceitacdo
da noticia e, consequentemente, condi¢cbes mais apropriadas para o enfrentamento, de forma
mais confiante, desta situacao.

A medida que este profissional acolhe a familia de maneira empatica e respeitosa,
contribui efetivamente para que busquem informacgbes relacionadas ao transtorno que
favorecem uma melhor adaptacéo desta crianga no contexto familiar.

Este estudo propde verificar os impactos psicoldgicos dos familiares ao receberem o
diagnostico de autismo do filho, concomitante as mudancas desencadeadas na rotina familiar.
Neste sentido, sua importancia esta no entendimento das contribuicdes que os profissionais da
Psicologia podem oferecer a essas familias através do acolhimento psicoldgico. Portanto, é

relevante destacar os principais conceitos pertinentes ao tema.

1.4 Objetivos
1.4.1 Objetivo Geral
Investigar os principais impactos emocionais na familia ao receber o diagndstico de

autismo do filho, considerando a importancia do acolhimento psicol6gico inicialmente.

1.4.2 Objetivos Especificos
e Identificar os impactos psicoldgicos das familias com criangas autistas;
e Apontar as principais mudancgas na rotina familiar de um autista;
e Descrever a importancia do apoio psicoldgico;
o Verificar os reflexos recorrentes do diagnostico, no matriménio;

e Analisar os resultados obtidos.



2. REVISAO DE LITERATURA

Neste capitulo, sera desenvolvida a revisao de literatura, com os temas que englobam
0 presente trabalho, visando ao adequado entendimento sobre o impacto emocional da familia

ao receber o diagnostico de autismo.

2.1 Transtorno de Espectro Autista

De acordo com Whitman (2015), os transtornos da primeira infancia evidenciaram-se
por volta do século XIX, quando o psiquiatra Leo Kanner (1940) publicou o seu artigo,
descrevendo o autismo como a incapacidade de se relacionar com os individuos, dificuldade
em mudancas na rotina, desordem emocional, fala repetitiva, capacidade intelectual acima da
média etc.

Kanner (1952) julgava a criagdo sem afeto como a causa da origem do autismo,
levando a crianga ao isolamento social e adentrar-se a um mundo particular. Em razéo disso, a
falta de interesse dos pais dificultava o tratamento, levando-o a dizer que seria melhor coloca-
las para ado¢do (WHITMAN, 2015).

Segundo Papim e Sanches (2013), o autismo trata-se de um transtorno global que
manifesta alteracfes nas areas sociais, comunicativas e cognitivas, podendo ser de intensidade
leve, moderada ou grave.

Na éarea social, a crianca apresenta dificuldades em interagir com o outro, pois nao
entende as normas sociais. Ha algumas caracteristicas que descrevem essa area, como a evitacao
de contato visual, expressdes faciais, a falta de vinculo com os seus semelhantes e adeséo a
rotinas inflexiveis (MARINHO; MERKLE, 2009).

Baptista e Bosa (2002) véo afirmar que:

Muitas vezes, auséncia de respostas das criangas deve-se a falta de compreensédo do
que estd sendo exigido e ndo de uma atitude de isolamento e recusa proposital. A
continua falta de compreensédo do que se passa ao redor, aliada & escassa oportunidade
de interagir com criangas “normais” ¢ que conduziria ao isolamento, criando, assim,
um circulo vicioso (BAPTISTA; BOSA, 2002, p. 32).

Para os autores Marinho e Merkle (2009), a area cognitiva se caracteriza pela
inflexibilidade de comportamento e pensamento, e imaginagdo escassa. Muitas vezes,
apresentam um comportamento ritualista e compulsivo, déficit intelectual e dependéncia da

rotina.
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Gaiato e Teixeira (2018) definem o Autismo ou Transtorno de Espectro Autismo,
como a situacdo comportamental em que a crianca apresenta déficits no comportamento e
interacdo social, dificuldade na comunicacédo, citando, como exemplo, a aprendizagem da
linguagem verbal e ndo-verbal, alteracbes cognitivas e comportamentos repetitivos ou
estereotipados. Em geral, 50 % das criancas autistas possuem prejuizos em sua capacidade
intelectual, as quais resultam na dificuldade de adquirirem novas habilidades, atividades ou
comandos.

Dias (2017) orienta que os fatores ambientais, genéticos e metabdlicos podem
influenciar no desenvolvimento do autismo, afetando aproximadamente 1 em cada 150 criancas
nos Estados Unidos, com maior ocorréncia no sexo masculino, registrando cerca de quatro
meninos para cada menina acometida.

No Brasil, estima-se que existem cerca de seis milhGes de criancas e adolescentes com
Espectro Autista. Desta forma, inimeras familias necessitam de auxilio especializado de
diversos profissionais (GAIATO; TEIXEIRA, 2018).

2.1.1 Teoria da Mente

De acordo com Domingues (2006), desde o nascimento, as criangas dedicam-se a
adaptacdo ao ambiente social a que estdo expostos, e entendem que os relacionamentos sociais
se movem através dos sentimentos, crencas e desejos.

Embora a crianca ndo tenha acesso imediato aos estados mentais, ela acaba por
desenvolver estratégias que interferem sobre eles, como a linguagem e a memdria. A partir do
momento em que a crianca aprende que o ambiente social é mediado por regras, experiéncias e
condutas dos outros, ela tenta prever o comportamento dos seus pares. Desta forma, a crianca
desenvolve a teoria da mente e utiliza-a no dia a dia (DOMINGUES, 2006).

A teoria da mente € indispensavel ao individuo, visto que possibilita uma especulacao
do estado mental de outras pessoas, em relagdo aos pensamentos, sentimentos, intengdes e a
antecipacdo de condutas. Consequentemente, as reag0es e comportamentos sociais s&o
modelados, desenvolvendo-se a empatia frente aos sentimentos dos outros (FILHO; CUNHA,
2010).

Estudos demonstram que criancas autistas apresentam, como principal transtorno
psicologico bésico, falha na teoria da mente, isto é, apresentam dificuldade em prever as
relagOes internas e externas (BARTH; PASSERINO; SANTAROSA, 2005).

Os autores supracitados corroboram esta afirmativa, considerando que:
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A Teoria da Mente &, entdo, a capacidade de atribuir estados mentais a ele mesmo
e a outras pessoas e dessa forma poder predizer o comportamento dos outros a
partir das suas crencas, desejos e intencOes representadas no estado mental. Assim,
devido a esta falta de teoria da mente, as pessoas autistas seriam incapazes de
realizar agdes simbolicas ou imaginativas, pois para elas sdo necessarias
metarepresentacdes, ou seja, representacBes de segunda ordem (BARTH,;
PASSERINO; SANTAROSA, 2005, p. 603).

Bosa (2000) observa que a capacidade do autista para compreender os estados mentais
é inata, porém, para que estas habilidades sejam desenvolvidas, exigem-se interacdes sociais.
E, complementa ainda, o conceito velado a teoria da mente € a competéncia de representar, que
vai desde a representacdo primaria e caracteriza-se pela apreensdo dos objetos pela percepgao
sensorial, para uma representacdo de representacdes.

Gaiato (2018) descreve a teoria da mente como a atribuicdo de estados mentais
premeditados a si e aos outros, desenvolvendo um papel significativo na adaptacéo social dos
individuos, ampliando, dessa forma, os repertrios em grupo.

Em criancas com Transtorno de Espectro Autista, existe um atraso ou até a inexisténcia
da teoria da mente. Identificar os pensamentos, sentimentos e ideias de outras pessoas, que
costumam ser diferentes uns dos outros, é extremamente complicado para criangas autistas.
Portanto, acabam por apresentarem danos na capacidade de demonstrar empatia e de interpretar
comportamentos intencionais dos outros (GAIATO, 2018).

Para Whitman (2015), a falta de percepc¢do das emocdes dos seus pares, faz com que
o0s autistas tenham dificuldade no entendimento dos seus proprios sentimentos. Estas criangas
aparentam ndo vivenciar as suas emocdes, ou a ndo sentirem da mesma forma que os demais.
Consequentemente, destinam-se a expor as suas respostas de maneira decorada, menos
pertinentes e tangenciais.

Como descrevem os autores Filho e Cunha (2010), os autistas apresentam prejuizos
nos mecanismos de atencdo compartilhada e teoria da mente, ocasionando déficits nas suas
interacBes sociais e comunicacdo. Estas dificuldades impedem que a criangca perceba 0s
pensamentos, sentimentos e comportamentos do outro, fazendo com que o autista ndo se
relacione com o0 meio social da mesma forma que 0s outros.

Meyer (2018) afirma que os deficits na teoria da mente causam prejuizos na area da
linguagem, no entendimento dos seus aspectos objetivos e ndo textuais, que sao complexos aos

individuos com TEA.
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2.2.2 Habilidades Comunicativas

Rogers, Dawson e Vismara (2015) observam que as criangas com Transtorno de
Espectro Autista apresentam dificuldade na comunicacdo prematuramente, antes mesmo de
comecarem a falar. Eventualmente, chegam a iniciar a comunicagdo, porém, perdem essas
habilidades com dois ou trés anos de idade. Constantemente, os autistas néo identificam a troca
de mensagens com outro individuo e ndo atribuem o devido significados para elas.

Em torno dos 8-12 meses de idade, os bebés apresentam sinais de risco de autismo,
como a esquiva visual, ndo respondem a comando dos pais e ndao operam gestos simples
(apontamento com o dedo). Geralmente, os bebés utilizam destes recursos antes de
desenvolverem a linguagem, vez que auxiliam na evolugéo da fala. Portanto, a forma como os
bebés interagem com o seu meio influencia diretamente na comunicacdo, pois, nos primeiros
meses, 0 cérebro ¢ moldado através das informacbes recebidas (ROGERS; DAWSON;
VISMARA, 2015).

As criangas com Transtorno de Espectro Autista apresentam comprometimentos nas
suas habilidades comunicativas verbais e ndo-verbais, em diferentes niveis. Ha criancas que
manifestam uma linguagem imatura, caracterizada por ecolalia, linguagem de dificil
compreensdo, reversdes de pronomes e entonacéo irregular (CAMPOS; FERNANDES, 2015).

Entende-se por linguagem verbal, a escrita ou fala, expressada através de cartas, e-
mail, textos, livros, diarios, didlogos, entonacédo e discussdes. Logo, a linguagem nédo-verbal é
constituida pela juncdo de simbolos e sinais, que se faz presente no dia a dia, como as placas
de transito, imagens, simbolos e sinais manifestados por meio de expressdes faciais e corporais
(SILVA; GAIATO; REVELES, 2012).

Para Marinho e Merkle (2009), na area comunicativa, evidencia-se uma linguagem
insuficiente, repetitiva e estereotipada, fazendo com que a crianca ndo consiga iniciar e/ou
manter um didlogo com o outro. Além do mais, evidencia-se que 75% das criancas com TEA
tém ecolalia, que podera se manifestar de duas maneiras: ecolalia imediata e mediata.

Folgado (2013) orienta que os individuos manifestam os seus sentimentos, ideias e
pensamentos através da comunicacdo e linguagem. Nesse sentido, para que a crianga
desenvolva a linguagem, é necessario desempenhar a atencao conjunta.

Folgado (2013) considera a relevancia da atencdo conjunta:

Se a crianca tiver a capacidade de filtrar e selecionar as informagdes transmitidas pelos
que a rodeiam, assim tera mais facilidade em concentrar-se em aspectos importantes
das situacfes com que se depara, 0 que é mais complicado se tivermos em conta as
criangas com autismo (FOLGADO, 2013, p. 58).
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Estas criancas possuem linguagem restrita, acabam por utilizarem-na em situagdes nas
quais necessitam que as suas vontades sejam atendidas; e ndo com finalidade social, de interagir
com o outro (MARCELINO, 2014).

As dificuldades de compartilhar a atencdo por meio das criancas repercute na
insuficiéncia no processamento de aquisicbes sociais, afetando a linguagem e,

consequentemente, as interacOes sociais (FOLGADO, 2013).

2.2.3 Interacdes Sociais

De acordo com Caminha (2016), as conexdes emocionais e de interacdo social sdo
desenvolvidas desde os primeiros dias de vida do bebé. Contudo, os bebés se expressam de
forma diferente, isto é, uma parte deles ndo estdo engajados emocionalmente. Para eles, as
demonstracdes afetuosas dos outros ndo sdo atrativas e relevantes. Geralmente, estas criancas
serdo diagnosticadas com autismo.

Os autores Silva, Gaiato e Reveles (2012) afirmam que o ser humano é um ser social,
que busca, desde muito cedo, interagdes sociais com outras pessoas, a fim de agregar
experiéncias e compartilhar momentos. Porém, criancas com autismo apresentam dificuldade
em interagir com os seus pares, favorecendo, assim, seu isolamento.

Marcelino (2014) descreve trés modelos distintos para a relagdo social dos autistas:

“isolado”, que evita a interacdo de forma ativa; “passivo ”, que suporta passivamente
a relacdo social, mas que ndo a procura; “ativo, mas extravagante”, que interage de
um modo estranho ou excéntrico. Assim, torna-se evidente que nem todos mostram o
mesmo tipo de alteracéo social, uma vez que alguns fazem tentativas, com mais ou
menos éxito, de aproximagdo social ainda que utilizando estratégias de conduta
inadequadas (MARCELINO, 2014, p. 27).

O comportamento das criangas com Transtorno de Espectro Autista diferencia-se das
criancas consideradas tipicas, uma vez que aquelas ndo demonstram interesses similares aos
dos individuos com a mesma idade, interagindo somente na zona que lhe é confortavel e de
interesse (PAPIM; SANCHES, 2013).

Para Marcelino (2014), as interacOes reciprocas entre as criangas autistas e 0s pares
sdo afetadas pelas competéncias sociais inadequadas e, a longo, prazo influem no
desenvolvimento de comportamentos apropriados. Geralmente, os autistas apresentam rigidez
cognitiva, portanto, carecem de normas precisas e de previsibilidade para a sua adaptacéo ao

meio em que estao inseridos.
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Em conformidade ao entendimento de Sousa e Santos (2005), a dificuldade em
estabelecer vinculos emocionais ou afetivos ganha destaque na area social, principalmente nos
primeiros cinco anos de vida da crianca autista, ndo estabelecendo conexfes espontaneas. Por
consequéncia, resulta no desiquilibrio e bloqueio emocional, impossibilitando a decifracdo dos
estimulos associados a outras pessoas.

Pereira (1999) indica que, logo apds os cinco anos de idade, os déficits sociais se
tornam menos perceptiveis, porém, os problemas com compartilhamento de jogos, falta de
empatia, relacionamentos sociais inconstantes, lapso na identificacdo de sentimentos alheios e
nos lagos afeitos permanecerao.

O comprometimento cognitivo tende a levar a crianca ao isolamento e manifestacéo
de falhas na comunicacéo. Entretanto, ha indicativos sobre a capacidade da criangca com autismo
de desenvolver relacdes afetuosas com os seus cuidadores e de reagir nas relaces sociais. A
sua principal dificuldade estd em iniciar e manter essas relacfes, de forma reciproca e
espontanea (SANINI; SIFUENTES; BOSA, 2013).

Silva Rocha e Freitas (2018) evidenciam que o déficit na interacdo social, incluindo
0S comportamentos ndo-verbais, trazem danos a comunicacao, ocasionando uma linguagem
estereotipada, ecolalia e até mesmo auséncia da fala. E complementam que os movimentos
estereotipados, comportamentos restritos e rigidez nas rotinas, prejudicam a crianga em iniciar
e manter interagdes sociais.

As interacBes sociais oportunizam trocas de experiéncias fundamentais para o
desenvolvimento de habilidades sociocomunicativas, que representam um pilar essencial para
0 autoconhecimento e aprendizagem. Dessa forma, verifica-se que, apesar de os pais exercerem
inicialmente o papel de agentes socializadores, ndo sdo 0s Unicos a participarem no
desenvolvimento da personalidade das criancas (SANINI; SIFUENTES; BOSA, 2013).

Neste sentido, 0s autores supracitados corroboram que a escola representa um espaco
interativo e de grande relevancia para a evolucao interpessoal, caracterizado, por isso, COmo um
ambiente naturalistico para a interagdo com 0s seus pares.

A escola proporciona a aprendizagem e a conquista de autonomia para todos os alunos.
Porém, algumas criancas adquirem a autonomia de suas necessidades bésicas no contexto
familiar, transformando a escola em um ambiente social mais amplo e diferente da familia, a
fim de exercer a autonomia e generalizar as competéncias adquiridas, frente a novas situagdes-
problemas (FILHO; CUNHA, 2010).
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Portanto, a escola € um ambiente que proporciona a aprendizagem através de
experiéncias sociais, ampliando as relagGes afetivas através das interacfes entre os pares; e no
desenvolvimento das fun¢des mentais (FILHO; CUNHA, 2010).

2.2.4 Dificuldade Psicomotoras

De acordo com Oliveira et al. (2019), compreende-se a psicomotricidade como a
habilidade de organizar os movimentos corporais, tarefas com fun¢ées motoras mentalmente.
A psicomotricidade tende a contribuir nas intervencdes com criancas autistas, pois busca
aprimorar o desenvolvimento psicomotor do individuo, como a marcha e o equilibrio.

A psicomotricidade intenta fortalecer os movimentos internos da crianga em torno de
si mesma e a sua relacdo com o mundo. Além disso, a psicomotricidade engloba os impactos
emocionais, traumas e expressdo através do corpo do individuo, objetivando a sua socializacédo
(OLIVEIRA et al., 2018).

Segundos os autores Santos e Mélo (2017), as criangas autistas apresentam alteraces
no Sistema Nervoso Central (SNC), resultando em modifica¢bes no neuropsicomotor, como 0s
comportamentos estereotipados, perturbacdo nos relacionamentos, na fala e linguagem e
percepcao.

Ferreira e Thompson (2002) consideram as nogdes de tempo e espaco como bases
fundamentais para o desenvolvimento motor, cognitivo e social da crianca, porém, para o0 seu

desenvolvimento, é necessario que o esquema e imagem corporal estejam habituadas.

2.2.5 Déeficit Sensorial
Matias et al. (2017) consideram que, para os individuos com Transtorno de Espectro
Autista, é complexo processar 0s estimulos ambientais e respondé-los de forma assertiva.
O processamento sensorial, é definido como a habilidade inata em organizar,
interpretar sensaces e responder apropriadamente ao ambiente, de modo a auxiliar o

ser humano no uso funcional, nas atividades e ocupac@es desempenhadas no dia-a-dia
(MATIAS et al., 2017, p. 02).

Consoante ao exposto por Dionisio et al. (2018), os autistas podem apresentar
comportamentos inadequados em relagdo aos estimulos sensoriais, 0 que resulta em reacGes
contrarias ao esperado e, assim, impedindo que as brincadeiras desempenhem a sua funcéo de
maneira adequada.

Dionisio et al. (2018) postulam as principais falhas decorrentes do processamento

sensorial no que tange as brincadeiras:
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- Falhas no registro sensorial: a criangca parece ndo prestar atencdo a estimulos
relevantes no ambiente, nem sempre reagindo a dor, movimentos, sons, cheiros, sabores ou
estimulos visuais;

- Tendéncia a procura de estimulos: sdo criancas muito ativas motoramente, que
parecem estar em constante procura por estimulos intensos ou outras modalidades sensoriais,
e, embora sejam criangas mais agitadas, que desafiam o perigo, existe a hipdtese de que elas
sdo hiporreativas a certos estimulos, precisando de informacao extra para manter atencao e dar
significado ao ambiente;

- Hiperreacdo a estimulos: as manifestagdes mais comuns sdo defensividade tatil,
inseguranca gravitacional e resposta aversiva ou intolerancia a movimento, tendéncia a evitar
estimulos tateis, medo excessivo ou reacdo de enjoo, nausea e mal-estar com o estimulo minimo
de movimento, que ndo causariam tal reacdo em outras pessoas (DIONISIO et al., 2018) .

Kanner (1943) mencionou alguns comportamentos que teriam ligagcbes com a
desordem sensorial, como barulhos sonoros agudos e graves, medo de escorregadores e
balancos, interesse em objetos rotativos, problemas alimentares, entre outros (CAMINHA,
2016).

2.2 Diagndstico

Barbosa e Pimenta (2018) postulam que, ao nascerem com alguma deficiéncia, as
criancas eram deixadas ou executadas na Grécia Antiga. Ja na Idade Média, acreditava-se que
a deficiéncia das criancas era proveniente dos pecados cometidos pelos seus pais, resultando
em um castigo divino. Consequentemente, existia uma imagem negativa a respeito dos
individuos com deficiéncia, levando a sua exclusdo social e negando-lhe o direito a vida.

Nos dias atuais, ainda se faz presente uma concepcdo errdnea acerca de pessoa com
deficiéncia, transtornos ou qualquer atipicidade que afeta o seu desenvolvimento, contudo, de
uma forma menos intensa (BARSOSA; PIMENTA, 2018).

De acordo com Whitman (2015), o autismo é um transtorno do desenvolvimento, que
se manifesta de diversas maneiras e em diferentes idades. Geralmente, o seu diagnostico €
realizado até os trés primeiros anos de vida, apresentando, como principais caracteristicas, o
atraso na comunicagéo e interacdo social.

Onzi e Gomes (2015) enfatizam que 0s pais S0 0s primeiros a observarem que existe
uma condicédo diferente em seus filhos. Ao relatarem esses entendimentos para os pediatras,
escutam que cada crianga se desenvolve de uma maneira e em ritmos diferentes e que, apesar

do atraso no desenvolvimento, esses episodios relatados sdo considerados dentro do normal.
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Desta maneira, inicia-se a busca por ajuda, periodo este que apresenta incertezas no processo
de elaboragdo e formacgdo do diagnostico. Apds receberem a confirmacédo, faz-se necessario
oferecer recursos primordiais, que favorecem a sensacao de que existem recursos para a crianca.

Os pais passam a apresentar sentimentos negativos na busca incansavel de respostas.
Ao receberem esta resposta, procuram um culpado, choram e negam a doenga, pois ha um
conflito diante do novo, do inesperado e do futuro dessa crianga e da sua familia. Muitas vezes,
0s pais ndo conseguem interagir com o filho, acarretando o isolamento dos familiares e amigos
(ONZI; GOMES, 2015).

Por isso, o diagnéstico de TEA é clinico. Os profissionais da area da satde (psiquiatras
e neuropediatras), fundamentam-se a partir dos relatos dos pais e familiares que observam o
desenvolvimento comportamental da crianca, contando com o apoio e avaliacdo de psicologos
e psicopedagogos. Posterior a confirmacdo do diagnéstico, a crianca necessitara de
acompanhamento multidisciplinar para contribuir com o seu desenvolvimento biopsicossocial
(PEREIRA et al., 2015).

A avaliacdo psicologica € uma ferramenta fundamental que o psicélogo dispGe para a
obtencdo do diagnostico em TEA, este deve avaliar cuidadosamente as habilidades
psicoldgicas, cognitivas, de comunica¢do, linguagem, interacdo e o nivel adaptativo da crianca
(SEIMETZ, 2018).

Neste sentido, o Conselho Federal de Psicologia considera a avaliagéo psicologica, um
método rigoroso de coleta de informacdes, estudos e interpretacdo de informacdes a respeito
dos fenbmenos psicoldgicos, que sdo resultantes da relacdo do individuo com a sociedade,
utilizando-se, para tanto, de estratégias psicoldgicas — métodos, técnicas e instrumentos. Os
resultados das avaliacGes devem considerar e analisar os condicionantes historicos e sociais e
seus efeitos no psiquismo, com a finalidade de servirem como instrumentos para atuar ndo
somente sobre o individuo, mas na modificacdo desses condicionantes que operam desde a
formulacdo da demanda até a conclusdo do processo de avaliacdo psicolégica (CONSELHO
FEDERAL DE PSICOLOGIA, 2003).

No decorrer das avaliacGes, 0 médico e sua equipe elaboram um rastreamento sobre o
desenvolvimento da crianca, a fim de observar se estd adquirindo habilidades basicas no que se
refere a fala, linguagem corporal, comportamento social, cognicdo e empatia. A existéncia de
um atraso em qualquer dessas habilidades, pode resultar em problemas no desenvolvimento
(GAIATO; TEIXEIRA, 2018).

Seimetz (2018) afirma que, em relacdo a obtencdo de linguagem, cerca de 30% dos

individuos com Transtorno de Espectro Autista manifestam um quadro regressivo a partir dos
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dois anos de idade; em contrapartida, aproximadamente 20% a 30%, permanecem n&o verbais.
A presenca de padrdes repetitivos e especificos também é uma caracteristica que necessita ser
avaliada por profissionais. Estes comportamentos costumam ser inflexiveis e restritos,
expressando-se através de estereotipias motoras e/ou verbais.

O DSM-5 fundamenta o Transtorno de Espectro Autista com algumas caracteristicas
essenciais, porém, para obter o diagndstico, é preciso que seis ou mais caracteristicas estejam
presentes, entre elas estdo: o prejuizo na comunicacgdo reciproca e na interacao social, uso de
comportamentos ndo verbais, inflexibilidade na mudanca de rotina, estereotipias, padrdes
restritos e repetitivos de comportamentos etc. Estes sintomas causam prejuizos no
funcionamento diario (NAZARI; NAZARI; GOMES, 2017).

Além disso, deve-se observar se a crianca com Transtorno de Espectro Autista
manifesta outra comorbidade, ou seja, problemas associados ou que acontecem durante o0 seu
desenvolvimento. Uma pesquisa realizada apontou que, aproximadamente, 70% das criangas
com autismo de intensidade severa, apresentam um grau de retardo mental (SILVA; GAIATO,;
REVELES, 2012).

Os autores supracitados descrevem a epilepsia como uma comorbidade bastante
presente, cerca de 70% a 75% dos individuos manifestam, na infancia ou adolescéncia, crises
convulsivas. Dessa maneira, € necessario encaminhar a crianga para um especialista.
Transtornos Ansiosos, Transtornos Depressivos, Transtornos de Déficit de Atencdo e
Hiperatividade (TDAH), Transtornos de Aprendizagem, Esquizofrenia, entre outros, devem ser
investigados individualmente.

Para Gaiato (2018), é importante investigar a sindrome do X fragil, pois 3% das criangas
com autismo apresentam essa sindrome, cujas condi¢Ges sdo genéticas e causam atrasos
intelectuais, problemas de aprendizado e comportamento, além de caracteristicas fisicas
particulares. Geralmente, esta sindrome acomete mais 0s meninos e com grau de severidade

mais alta.

2.3 Familia

Sousa (2014) afirma que, no decorrer dos anos, a unidade familiar passou por diversas
transformacdes, consoante as mudancgas histdricas, religiosas, econdmicas e socioculturais,
resultando em diferentes estruturas e organizacOes familiares. As primeiras experiéncias
emocionais e interacbes sociais sdo vivenciadas através da familia, influenciando o

desenvolvimento social, cognitivo e emocional do individuo.
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Segundo Soares e Petry (2018), a chegada de um filho é um acontecimento muito
importante na vida das pessoas, estid relacionada a diversas angustias antes mesmo do
nascimento da crianca. Todo casal que planeja este momento, idealiza o filho perfeito, que se
desenvolva saudavel e que cresca com autonomia.

Ao nascer fora dos padrdes esperados, a crianga traz consigo uma nova realidade para
a familia, ocasionando um impacto emocional ao confrontar-se o bebé imaginado com a
realidade (COSTA, 2012).

Borges e Reis (2019) enfatizam que o alto nivel de cuidado, atencédo e dependéncia
dos pais e cuidadores, por muitas vezes, leva a ruptura na estrutura familiar. Citam ainda haver
um estresse agudo no interior e exterior da familia.

De acordo com Souza e Barbosa (2016), geralmente € através da familia que a crianca

tem o seu primeiro grupo social, estabelecendo conexdes afetuosas, valores sociais e morais.

Por ser a familia um grupo psicossocial que da base para a identidade de cada
individuo, acaba por se encontrar em equilibrio entre a adaptacdo a sociedade e, ao
mesmo tempo, manter as caracteristicas proprias de individuagdo. Todavia, entende-
se que ha, na familia, uma dindmica singular, que é influenciada por culturas, estando
disposta a possiveis mudancgas (SOUZA; BARBOSA, 2016, p. 42).

Com a chegada de um novo membro no seio familiar, surgem expectativas e
imaginaces a respeito da crianca saudavel, sem deformacdes bioldgicas, com padrdes aceitos
socialmente. A crianga com Transtorno de Espectro Autista poderd apresentar alteraces
perceptiveis ainda bebé, por exemplo, durante o aleitamento materno, evitando o contato visual
(SOUZA; BARBOSA, 2016).

Silva, Gaiato e Reveles (2012) sugerem que obter o diagnostico de autismo é sempre
de grande impacto para os pais, ocasionando situacdes e emocgOes inesperadas no contexto
familiar, como a angustia, conflitos, frustracdes, medos, insegurancas. A figura materna é quem
mais sofre neste momento, gerando uma culpabilidade em torno do diagndstico.

Barbosa e Pimenta (2018) afirmam que, apds receberem o diagndstico, a familia passa
por um processo de aceitacdo, muitas vezes de forma gradual, iniciando-se pela negacdo do
diagnostico, em seguida o luto simbdlico, até ocorrer a aceitacdo. Exige, desta maneira, um
reajuste familiar, demandado pelas alteracdes nos impactos afetivo-emocionais dos pais e dos
danos advindos da psicodinamica familiar.

A obtencdo do diagnostico de autismo torna-se a base central da familia. Dessa forma,
0s pais passam a maior parte do tempo atendendo as necessidades do filho, de forma cuidadosa



26

e constante. Além disso, 0s pais comecam a exercer diversos papéis diante da sociedade,
tornando-se defensores, cuidadores, tutores, terapeutas etc. (SOUSA, 2014).

Onzi e Gomes (2015) descrevem que a comunicacdo do diagnostico € um processo
delicado, devendo se estabelecer a confianca entre o profissional e a familia, proporcionando a
elaboracdo harmonica e menos estressante da condi¢ao que se apresenta.

Segundo Guedes e Tada (2015), na atualidade, a familia é o pilar essencial para a
evolugdo da criangca com autismo em conjunto com as terapias multidisciplinares e seus
cuidadores.

E imprescindivel a participacdo ativa dos familiares, o que requer disciplina,
fiscalizacdo, zelo, paciéncia, persisténcia, atencdo, estimulos e, principalmente, oferta de um
ambiente estruturado e boa dindmica familiar, que assegure rotinas a esta crianca (SILVA,
GAIATO; REVELES, 2012).

Receber a noticia do diagndstico de autismo afeta todo o sistema familiar, tanto a
relacdo conjugal, a relacdo fraternal quanto as praticas de interacéo e rotinas familiares. Cuidar
de uma crianca com Transtorno de Espectro Autista exige uma atencdo especial dos pais, que
acabam por limitar o tempo para cuidar de si, do cdnjuge e até de outros filhos. Assim, podem
comprometer a salde mental dos pais, fazendo com que um se ausente das responsabilidades,
sobrecarregando o0 outro com diversas funcbes, por muitas vezes, chegando ao divércio
(SOUSA, 2014).

Baido (2008) corrobora esta afirmativa, ao registrar que:

O aparecimento de uma crianca com deficiéncia na familia vai desencadear no seu
seio uma série de reagfes. Quanto mais grave for a deficiéncia, maior serd a angustia
do agregado familiar, especialmente dos pais, perante uma situa¢do nova, inesperada,
desconhecida e perturbadora. Um acontecimento que afeta qualquer um dos membros
da familia tem impacto sobre todos os outros, pelo que a presenca de uma crianga com
deficiéncia altera a natureza e a dindmica das intera¢6es familiares (BAIAO, 2008, p.
19).

Além da orientacdo do profissional, para Silva, Gaiato e Reveles (2012), a familia deve
ser incitada a buscar mais informacg6es sobre o Transtorno de Espectro Autista, seja por meio
de livros, filmes e grupos de apoio para que sejam multiplicadores das vitorias cotidianas do
filho e, assim, tornarem-se um potencializador do seu tratamento. E acrescentam que condutas
adequadas melhoram o desenvolvimento das criancas.

Faro et al. (2019) apontam que mdes de criangas com autismo necessitam de suporte

familiar, principalmente como fonte de auxilio nas demandas do filho, que venham a surgir.
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Moraes et al. (2000) descrevem a importancia de tratar o autista como um membro da
familia e ndo como um individuo superior, um rei que tudo pode. E destaca que a familia ndo
deve ser deixada de lado e o lazer ndo pode ser esquecido.

Para Herbes e Dalpra (2016), a descoberta do Transtorno de Espectro Autista carrega
consigo diversas consequéncias na dindmica familiar, sendo not6rio o seu impacto social,
pessoal e financeiro. Estas mudancas tornam a vida rotineira intensa, cansativa, dificil e, por
vezes, dolorosas A familia de uma crianca autista passa por vivéncia unicas, tornando-se

vulneravel a inclusdo social, com tendéncia ao estresse e disfuncao familiar.

2.3.1 Matrimonio

De acordo com Sousa (2014), evidencia-se que a possibilidade de pais de criangas com
autismo se divorciarem é o dobro frente a pais de criancas tipicas. E acrescenta que 0s casais
devem estar atentos para as instabilidades conjugais recorrentes.

Herbes e Dalprd (2016) mencionam que, tradicionalmente, a funcdo de cuidar da
familia é destinada a mulher desse modo, os principais cuidados de uma crianca autista sdo
fadados a mae; que geralmente se entrega integralmente aos filhos, observando que essa
sobrecarga, muitas vezes, acarreta um alto nivel de estresse.

A respeito dessa sobrecarga mencionada, Zanatta et al. (2014), em seus estudos,

apontam que:

A rotina de cuidados, com o filho autista, é “ardua, dificil e cansativa pelo esforgo
fisico e pelo desgaste emocional”, e muitas mies acabam deixando de trabalhar para
se dedicar exclusivamente ao cuidado integral de seus filhos ou filhas. E importante
salientar que além das atividades profissionais, as relagdes socias e afetivas também
sofrem significativas mudangas, diante disso “a mée que dedica todo o seu tempo e
sua energia para cuidar do filho com autismo, sacrifica-se enquanto mulher e esposa”
(ZANATTA et al., 2014, p. 275).

Tens0es e conflitos matrimoniais oriundos de sobrecarga ou diviséo de tarefas, podem
ocasionar inversdes de papéis, principalmente no que se refere a mée. Esta deixa de exercer
condutas sociais, como de mulher, trabalhadora e esposa, passando a dedicar-se a uma Unica
funcéo, a de mée de uma crianga com Transtorno de Espectro Autista. A relacdo conjugal passa
por inimeras provas, elevando a possibilidade de divércio (HERBES; DALPRA, 2016).

Segundo Schimidt e Bosa (2003), as imposi¢des sociais de que as maes sempre
assumam o controle da vida de seus filhos, acarretam um sentimento de desamparo e falta de
colaboragcdo dos coOnjuges. As mdes evidenciam interesse quanto a partilha das

responsabilidades e cuidados com o filho da parte do pai.
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O nivel de estresse conjugal acarreta oscilagdes nas relacdes fraternais, que mais se
relacionam com a qualidade dessa relagdo que com a condic¢do do irm&o com autismo. Ou seja,
ajuste na relacdo matrimonial reflete ndo somente no funcionamento harmdnico do casal, como
também na relacéo entre irmdos (ANDRADE; TEODORO, 2012).

2.3.1 Relacionamento com os outros filhos

Os irmdos das criancas com autismo tém necessidades especiais e mostrar-se sensivel
positivamente a sua adequacéo. Estas criancas vivenciam frequentemente sentimento de perda
e solidao, pois a atencdo de seus pais esta voltada totalmente para seu irmdo com TEA. E, ainda,
as criancas se sentem mal, rejeitadas ou ndo amadas pelo irmdo, por ndo interagirem com ela
(ROGERS; DAWSON; VISMARA, 2015).

Para Feltrin (2007), a relacdo entre irmdos € a oportunidade de relacionar-se com o
semelhante, por isso tdo rica e complexa, considerando que compartilham espaco, atengéo,
materiais e experiéncias, que influenciam na interagdo reciproca, companheirismo, amizade,
competicdo e no desenvolvimento de habilidades sociais.

Cardoso e Frangozo (2015) expdem que, na hierarquia familiar, o relacionamento entre
irmaos, pode ser 0 mais duradouro e compreende a transicao entre o meio familiar e a sociedade.
Entretanto, a exigéncia de atencdo de uma crianca autista acarreta sentimentos negativos ao

irm&o, como os autores esclarecem:

Sobre 0s autistas e seus irmdos a autora encontrou que parece existir consenso em
relagdo & presenca de problemas de comportamento nos irmdos de autistas, fato
evidenciado pelos dados que apontam a existéncia de sentimentos negativos e nocao
de prejuizo interferindo negativamente na qualidade de vida desses irm&os. Afirma
ainda que, os irm&os de autistas assumem mais responsabilidades de cuidados com o
irméo, do que irmaos de criancas sem deficiéncia, o que pode gerar conflitos entre
irmé&os, diminuicdo de oportunidades de contato com outras criancas e diminuicdo de
atividades de lazer (CARDOSO; FRANCOZO, 2015, p. 88).

A fim de compensar o irmdo com autismo, a crianga buscara incansavelmente obter
sucesso nas atividades escolares e esportivas. E essa obrigacdo vem de si mesmos ou dos pais
(ROGERS; DAWSON; VISMARA, 2015).

Ofertar cuidados ao irmao é de grande relevancia para que este ndo se sinta excluido,
abandonado e magoado, diante do excesso de cuidado e dedicagdo que uma crianga autista
requer (SILVA; GAIATO; REVELES, 2012)

Os autores supracitados complementam que a auséncia da atencdo dos pais compromete

a percepcao dos filhos em relagéo a eles:
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O seu filho pode ter observacdes dolorosas acerca de si mesmo enquanto pai, sobre o
fato de estar sempre ocupado com irmdo com autismo; sobre a falta de tempo em
familia; sobre o aumento das suas expectativas para ele em relagdo a ter mais
maturidade, responsabilidade, cuidar da outra crianga, da casa ou apoio emocional
(ROGERS; DAWSON; VISMARA, 2015, p. 30).

Carmo, Zanetti e Santos (2019) relatam que os irmaos podem apresentar certas
dificuldades, constrangimento e preocupagdo com o irmdo com TEA, pois gostariam que estes
ndo sofressem diante da sociedade. Esse senso protetor e empatico auxilia positivamente no
desenvolvimento da criangca com autismo.

Os estudos de Cezar e Smeha (2016) evidenciaram o entendimento dos pais acerca da
necessidade em equilibrar a atencdo e cuidados entre os irmaos. Ndo obstante, disseram que 0s
irm&os tentam ndo sentir cilimes ou raiva e ajudam na rotina diaria, a fim de ndo sobrecarregar

0s pais.

2.4 Principais Impactos Emocionais dos Pais

Os pais nunca estéo preparados para receber a informacao de que o seu filho apresenta
tracos do Transtorno de Espectro Autismo. Por mais que, as vezes, existam desconfiancas,
receber a noticia de um especialista é bem diferente. Os pais querem ouvir que se trata apenas
de uma fase e que passard. Em casos de confirmacdo do diagndstico, os pais passam por

diversos sentimentos até chegarem a aceitagdo e lutarem pela causa.

2.4.1 Negacéo

De acordo com Costa (2012), a negagdo ocorre quando os pais recusam o diagnostico
de seus filhos. Por ndo ser uma deficiéncia fisica e de facil percepc¢éo, os pais buscam diversos
especialistas a fim de receberem diagnosticos diferenciais.

A negacdo surge temporariamente como uma protecdo, pois, inicialmente, os pais
sentem-se impotentes diante do diagnostico de TEA, fazendo surgir, por isso, sentimentos de
dor, angustia e sofrimento, por acreditarem que a sindrome impossibilitard o filho de
desenvolver-se normalmente (HERBES; DALPRA, 2016).

Os autores Monte e Pinto (2015) ratificam esta afirmativa:

A negacdo e isolamento, ou seja, € a informacdo sobre a doenca, entdo como
mecanismo defesa a negacdo aparece neste sentido de ndo querer compreender ou

entender o diagndstico, é a negacdo causada pela ansiedade e ndo querer entrar em
contato com essa informacdo (MONTE; PINTO, 2015, p. 10).

Na esperanca de ndo precisarem falar sobre o assunto, os pais omitem o diagnostico

da escola e, muitas vezes, até dos familiares. Acabam por dizerem a si mesmos e a outras
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criancas que o seu filho ndo tem nada, ou que apenas apresenta sinais de hiperatividade e
desatencdo. O ato de negar o diagndstico da crianga pode resultar no atraso do tratamento
(GAIATO, 2018).
O sentimento de negacao € conceituado por Pinto (2016) da seguinte forma:
A negacdo dos familiares de que a crianga tenha uma alteracdo patoldgica, seja
justificavel devido ao medo do desconhecido, do isolamento social e da rejeicao da
sociedade, visto que, o estigma e a segregacdo dado a uma crianca com deficiéncia

constituem efeitos desagradaveis, especialmente quando sdo vivenciados no ambito
familiar (PINTO et al., 2016, p. 05).

Neste sentido, percebem-se duas negaces distintas: a primeira é a negacéo escolhida,
ocorre com a ignorancia do diagnostico e esperanca de que as evidéncias desaparecam; a
segunda é inconsciente, quando ndo ha o controle da percepc¢do da realidade (COSTA, 2012).

O momento de negac¢do enfrentado pelos pais é relatado como “luto de um filho vivo”,
que esta diretamente ligado a idealizacdo do filho saudavel que cede lugar a uma crianca com
autismo (FERREIRA, 2015).

A negacdo pode levar a impasses comunicativos entre os pais e profissionais
envolvidos, ocorrendo a fuga ou falta de cooperacédo por parte destes, causando dificuldades no
desenvolvimento dos filhos (MARTINS, 2013).

Simdes (2012) enfatiza que, como forma de protecéo face as circunstancias dolorosas
do cotidiano, a negacao surge como um mecanismo de defesa. Porém, a negacgdo do diagnostico
gera consequéncias negativas a crianc¢a, pois o atraso no tratamento faz com que a crianca pule
fases importantes da aprendizagem.

A dependéncia que o filho autista tem dos pais, no primeiro instante, leva a negacdo,
mas, ao confirmarem o diagndstico, materializa-se; e os sentimentos de angustia, culpa,
estresse, dor e sofrimento revelam-se, pois, para os pais, este transtorno afastou a possibilidade
do filho se desenvolver saudavelmente, como outra crianca. Além disso, por ndo conseguirem

imaginar as realizacGes do filho, também sofrem (ZANATTA et al., 2014).

2.4.2 Sentimento de Culpa

A culpa é o sentimento de responsabilidade sobre o filho nascer com o autismo e,
muitas vezes, a sensacdo de ndo terem executado agdes que pudessem evitar este diagnostico
(WHITMAN, 2015).

Estudos de Schimidt e Bosa (2003) mostram que, aliado as incertezas da maternidade,
a culpa estd presente em aproximadamente 66% da populacdo amostrada. J& os pais, sdo

afetados indiretamente a este sentimento, na condicédo de reflexo do sofrimento da mée.
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Meimes (2014) evidencia que as mées acabam se culpabilizando mais, pois acreditam
que a condigdo do filho esta ligada a caréncia de investimentos e estimulacdo na primeira
infancia. Ao ser comparado com pais de criancgas tipicas, atribuem o impacto negativo aos seus
sentimentos, na relagcdo com os filhos e atitudes.

A respeito do sentimento de culpa, os autores Rogers, Dawson e Vismara (2015),

trazem um afago:

Evite a todo custo atribuir culpas. Faz parte da natureza humana tentar encontram um
culpado pelo diagndstico de seu filho, pelos sonhos que sentem que foram destruidos,
pela tristeza que sente logo apds lhe ter sido comunicado o diagnéstico. Mas nao existe
culpa. Ninguém causou isso. Ndo havia nada que pudesse ter feito para o evitar.
Culpar-se a si mesmo € destrutivo e improdutivo. Culpar o seu companheiro ird minar
a autoconfianca dele, enfraquecer a confianca partilhada e conduzir a sentimentos de
estranheza. Quando comecar a sentir culpa ou responsabilizagdo, reconheca esses
sentimentos e lembre-se que ninguém tem culpa da existéncia do autismo (ROGERS;
DAWSON; VISMARA, 2015, p. 25).

Ao serem apresentados ao diagndstico de autismo, 0s pais passam a ter sentimento de
culpa e, embora ndo tenham culpa, sdo apontados direta ou indiretamente como culpados, seja
pela propria familia ou sociedade, que ndo economizam falas incoerentes e, muitas vezes,
preconceituosas (MARTINS, 2018).

Considera-se como normal os pais relatarem sentimento de culpa, pois existe uma
urgéncia de entender o que aconteceu com seus filhos, além da aflicdo por acreditarem que
causaram o autismo do filho. Os pais levantam a hipétese de que estdo sendo castigados por
erros cometidos no passado (PETEAN; NETO, 1998).

Faz-se necessario que a familia abandone a sua onipoténcia, da necessidade de punir-
se a todo instante, ou da busca implacavel de encontrar um culpado para a situacdo, que esta
ligada a outros fatores, que fogem do controle da familia (MORAES et al., 2000).

De acordo com os autores Petean e Neto (1998), os pais necessitam de amparo
cientifico que justifique o que aconteceu com os seus filhos. Este apoio profissional oferece

seguranca e contribui para o alivio da carga emocional acompanhado do diagndstico.

2.4.3 Estresse

O estresse é caracterizado pela resposta do organismo frente a situagdes dificultosas,
ocasionando mudancas psicoldgicas, fisicas e quimicas ao organismo, decorrentes de origens
internas ou externas (GAIA, 2016).

Alves e Hora (2017) afirmam que:

O estresse pode acometer todo e qualquer sujeito. Contudo, é necessario analisar
a magnitude, a continuidade e a frequéncia dos aspetos estressantes, uma vez que
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a reacdo deixa de ser saudavel e passa a ser patoldgica, quando tal estresse afeta o
bem-estar do individuo e este ndo consegue mais voltar ao seu estado de equilibrio
(ALVES; HORA, 2017, p. 151).

Para Favero e Santos (2005), familias que se encontram em situacGes adversas
decorrentes da mudanca de rotina e de cuidados especiais para criangas autistas, sdo expostas a
sobrecargas de tarefas, que suscita em estresse e tensdo emocional. Dessa maneira, eles
conceituam o estresse como uma resposta psicoldgica, a fatores internos e externos.

Segundo Amaral (2013), o estresse é o resultado do envolvimento do individuo com o
meio, sobre o qual os processos mentais influenciam. Refere-se, ainda, a uma condicéo
ocasionada pela percepcdo dos estimulos que causam alteragdes emocionais. J& 0 estresse
parental, é conceituado como uma reacao psicolégica oposta no papel de pai e mée, vivenciando
sentimentos negativos a respeito de si e do filho. Estes sentimentos estao ligados as imposicdes
dos familiares.

Corréa e Queiroz (2017) apontam que o estresse esté interligado a relacfes inter e extra
familiares, como a qualidade de comunicagdo, tratamentos adequados e plano de salde,
conviccdes a respeito da doenca. Para compreender se o Transtorno de Espectro Autista
influencia no estresse familiar ou ndo, é necessario avaliar os fatores mencionados.

De acordo com Monte e Pinto (2015), a demora para se ter um diagndstico traz consigo
um alto nivel de estresse, decorrente das incertezas do futuro e da sensacdo de que poderiam
antecipar tratamentos e ac¢Ges, propiciando avancos positivos.

Neste contexto, os autores Favero e Santos (2005) notam que o ajuste familiar foi
inversamente proporcional a gravidade do sintoma, quanto maior o suporte social aliado a
diminuigéo da severidade de sintomas, menor o estresse.

Ha uma relacdo entre o estresse familiar e as singularidades do autista que,
consequentemente, gera um desequilibrio familiar. Herbes e Dalpra (2016) enfatizam ainda
que, quanto maior o grau de dependéncia, dificuldade cognitiva e comportamentais

evidenciadas, maior € o estresse parental.

2.4.4 Ansiedade e Depressdo

Para Rogers, Dawson e Vismara (2015), h4& uma maior propensdo dos pais
desencadearem ansiedade e depressdo, com intensidade de leve a moderada, devido as
incertezas que o diagndstico traz consigo aliadas aos cuidados demandados para a crianga. E

sugerem que haja a procura de uma rede de apoio, caso 0s sintomas perdurem e/ou se agravem.
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Castilno et al. (2000) conceitualizam ansiedade como uma sensacdo vazia e
desagraddvel de medo, angustia, marcado pela inquietude e sensacBes desagradaveis,
provenientes da antecipacdo de ameaca, de evento desconhecido e inusitado.

Todos os individuos sentem ansiedade, porém, ela passa a ser patologica quando 0s
sintomas sdo excessivamente desproporcionais frente a um estimulo, interferindo na vida
cotidiana e no desempenho em atividades corriqueiras (CASTILHO et al., 2000).

A busca incansavel por um diagndstico correto acarreta desgastes emocionais que
podem levar a rupturas familiares, pois, muitas vezes, esta busca € duradoura e tortuosa, por
vezes sem respostas concretas. Justamente pela falta de certezas, a familia sente-se ansiosa, sem
saber como e quando iniciar o tratamento adequado para a crianca (ZANATTA et al., 2014).

Para Kiquio e Gomes (2018), a ansiedade dos pais esta relacionada com o medo do
futuro, que resulta em diversos questionamentos, como o desenvolvimento tipico da crianca,
interacdes com 0s pares, questdes de dependéncia, mudancas nas rotinas, terapias, entre outros.

As criangas com autismo exigem mais cuidados e atencdo dos pais, levando-os ao
estresse e gerando aflicGes em excessos. Estes sentimentos podem fazer com que o pai e/ou a
mée desenvolvam depressdo, porém, as mdes sdo as mais afetadas; uma vez que, ao fazer
comparagOes entre os cuidadores, as mdes indicam maior sobrecarga emocional,
consequentemente maior incidéncia & depresséo (SANINI; BRUM; BOSA, 2010).

Oliveira et al. (2018) explicam a depressao da seguinte forma:

A depressao consiste em um estado emocional marcado por muita tristeza e apreenséo,
sofrimento psiquico, sentimentos de inutilidade e culpa. Tais sintomas podem estar
correlacionados com baixos niveis de autoestima e de aptiddo social. Ademais, muitas

vezes esta associada a outra condigdo psicolégica ou médica, como a ansiedade
(OLIVEIRA et al., 2018, p. 22).

Posterior ao diagndstico, evidenciam-se momentos conflituosos, sentimento de perda,
baixa autoestima, interpretacdes negativas e tristeza profunda. Estes sentimentos caracterizam
a depressdo, motivada pelo sofrimento dos pais que acreditam na perda do filho idealizado,
precisando adaptar-se a nova realidade (MATEUS, 2015).

A depressdo é caracterizada pelo distanciamento mental e fisico, entretanto, a maioria
dos pais consegue superar este periodo, adaptando-se as situacOes e, consequentemente,
aceitando a atipicidade do filho (MARTINS, 2012).
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2.4.5 Aceitacdo

Nas palavras de Herbes e Dalprd (2016), a aceitacdo do diagndstico é complexo,
gradativo e leva tempo. Este processo vai da negacdo a resiliéncia, que possibilitara um
ambiente familiar mais adequado e acolhedor para atender as demandas da crianca.

Duarte (2019) destaca a dificuldade de aceitacdo do diagnostico do autismo, pois se
quebra a idealizagdo do filho “perfeito”, criado apenas pelas expectativas dos pais, desde a
mencéo da gravidez.

Mateus (2015) apresenta a aceitacdo de duas maneiras:

A aceitacdo passiva quando os pais se acomodam com a situacdo e ndo tém quaisquer
expectativas em relagdo a crianca e, portanto, ndo investem no seu desenvolvimento,
subvalorizando as suas capacidades. E a aceitacdo ativa que promove o
desenvolvimento das capacidades da crianga, procurando terapias e solugdes para o
seu crescimento. Aqui os pais sdo elementos participantes em todo o processo,
aderindo as recomendacdes terapéuticas e educacionais (MATEUS, 2015, p. 39).

De acordo com Silva e Oliveira (2017), aceitar o diagnostico quer dizer que 0s pais se
sentem preparados para auxiliar o filho quando necessario. Este processo de diagnostico pode
evidenciar muitas adversidades dentro das familias, até para as mais harmonicas. Ainda que as
criangas com autismo possam ndo vivenciar sentimentos negativos, relacionados ao
diagnostico, o processo de aceitacdo € vivenciando de maneiras e periodos diferentes por cada

membro que compde a familia:

Cabe aos pais compreender, portanto, as reais necessidades do seu filho e aceitar
principalmente suas diferencas, para que possam deixar de lado o medo de serem
inadequados, buscando auxilio e informagdo a respeito da sua condi¢do. Assim,
quanto mais cedo a crianca for tratada e diagnosticada, maiores serdo as chances de
seu desenvolvimento acontecer da melhor forma possivel. No entanto, por vezes, na
pratica sabe-se que ndo ocorre de forma apropriada (ONZI; GOMES, 2015, p. 193).

Na medida em que os pais compreendem o diagndéstico do seu filho, passam a aceita-
lo, iniciando-se, entdo, um processo de adaptacdo e busca de alternativas que promovam o seu
desenvolvimento (MARTINS, 2013).

A aceitacdo € um dos processos mais dificeis pelo qual os pais passam, pois, naquele
momento, o transtorno trata-se de situagcdo complexa e desconhecida. Portanto, o suporte
profissional, principalmente psicolégico, é de grande importancia, pois traz orientagdes

adequadas e favorece a minimizagao dos sentimentos negativos (PINTO et al., 2016).
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2.5 O papel do Psicdlogo

Uma revisdo de literatura de Schimidt e Bosa (2003) em que discorrem sobre os impactos
do autismo na familia mostra que este tem sido enfoque de investigacdo ha quase trés décadas.
Apresentam também que, no principio, aprofundavam-se os efeitos dos pais sobre a crianca e
posteriormente o inverso, o impacto da crianga na familia.

Mediante o fato de que as causas do autismo ndo eram conclusas, ao receberem o
diagnostico, estas eram consideradas intrataveis. Devido a multiplicidade de sintomas e a
gravidade apresentada pelos autistas, os pais e profissionais acreditavam que eles eram
incompreensiveis. Nos dias atuais, essa nédo ¢ a realidade de uma crianga com Transtorno de
Espectro Autista, ja que existem tratamentos adequados que permitem o seu desenvolvimento
e a potencializacao de suas habilidades (SANTOS, 2009).

Nos dltimos trinta anos, inumeros tratamentos foram fundamentados em diferentes
linhas tedricas e amplitudes, como as terapias individuais, psicanaliticas, cognitivas e outras.
Os tratamentos tinham, como principal objetivo, ajudar no desenvolvimento de uma
comunicacdo funcional, que minimizasse as desordens apresentadas no comportamento de
individuos com autismo (SOUZA, 2004).

Nesse sentindo, Santos (2009) postula que, para a efetivacdo do tratamento, é
necessaria uma intervencdo externa, como, por exemplo, com o0 uso das técnicas
psicoeducacionais.

Entre as técnicas utilizadas estdo o TEACCH - Tratamento e educacdo para crian¢as
com autismo e com distdrbios correlatos da comunicacdo. Este programa busca avaliar os
pontos positivos das criancas e as suas dificuldades, a fim de elaborar um programa
individualizado (MELLO, 2007).

O programa ABA - Andlise do Comportamento Aplicada, tem como finalidade
identificar os fatores ambientais que influenciam no comportamento da crianca. Os pais
participam do processo de intervencéo, intensificando as estimulagdes e visando ao alcance de
resultados mais satisfatorios (FERNANDES; AMATO, 2013).

PECS - Sistema de comunicacdo através da troca de figuras, consiste em uma
ferramenta que se propde a contribuir na aprendizagem de criangas autistas, estimulando a
comunicagéo funcional através do uso de imagens (PEREIRA, 2015).

Souza (2004) destaca que a complicacdo decorrente do autismo, exige O
estabelecimento de uma multidisciplinariedade profissional para atender as demandas que
surgem no tratamento. Nesse contexto, o papel que o psicologo desenvolve se destaca, pois

aborda o tratamento terapéutico, de investigacdo e diagndstico, pesquisador e orientador das
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familias. E acrescenta que deve agir com flexibilidade, ajustando o tratamento, conforme a real
necessidade do paciente.

Filho et al. (2016) enfatizam a importancia do acompanhamento psicol6gico dos pais
e familiares, tanto para a organizacao e ajuste, quanto para servir de elemento de apoio e ajuda
no processo de reabilitacdo do filho. E acrescentam que a equipe multidisciplinar deve estar
bem preparada para auxiliar a familia e a crianca neste processo.

Silva, Gaiato e Reveles (2012) ratificam esse entendimento e acrescentam que 0
acompanhamento psicoldgico é fundamental para deixar de lado ideias e concepcdes erradas a
respeito do autismo. O acolhimento e a orientacdo para as familias evitam que se culpabilizem
e se desgastem de forma indtil.

Para vencermos o0 autismo é necessario trabalharmos em equipe e que cada um tenha
em mente que fazer a sua parte bem-feita € potencializar o trabalho do outro. Transpor
as dificuldades do autismo é uma busca incessante em dire¢do a superacao de nossos
préprios limites (SILVA; GAIATO; REVELES, 2012, p. 108).

Para Lyra e Pereira (2015), ainda que haja dedicacdo e cuidados intensificados por
parte dos pais, € necessario que o autista chegue o mais cedo possivel aos profissionais
competentes. E concluem que este cuidado deve ser estendido pelos profissionais aos pais, para
que sofram minimamente o impacto cruel e inesperado da atual situa¢do que vivenciam com o
diagndstico.

Segundo os autores Herbes e Dalpra (2016), os profissionais que trabalham com as
familias de criancas autistas, precisam aderir a uma postura acolhedora, oportunizando a
expressdo de sentimentos e pensamentos que sdo motivados pelo impacto do diagndstico, rotina
com a crianca e a falta de suporte de profissionais da area.

Maia et al. (2016) consideram fundamental proporcionar acolhimento apropriado aos
pais, contribuindo, de maneira positiva, no processo de enfrentamento do diagndstico. Dessa
forma, favorece que os pais passem da fase de negacao a aceitacao relativamente mais rapido.

Assim, o acolhimento implica ao profissional escutar ativamente as demandas desses
pais, acolhé-los de maneira empatica e livre de julgamentos, além de compartilhar
conhecimentos, sentimentos e pensamentos, responsabilizando-se em amparar e acalentar esta
familia (MAIA et al., 2016).

A utilizacdo de grupo terapéutico também se mostra eficiente para o apoio psicossocial
dos pais. Oportuniza sentimento de apoio e acolhimento e, assim, maior efetividade no processo

de aprendizagem da crianga. Sdo comuns os relatos acerca da satisfagdo ao participarem do
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grupo, pois utilizam esse espago para falar de si, dos desafios enfrentados e dos seus filhos
(DUARTE, 2019).

O psicologo ajudara na compreensdo dos sentimentos que surgem diante do
diagnostico, ou seja, negacdo, culpa, frustracdo, impoténcia, tristeza, além de fantasias distintas
(SOUZA, 2004).

Com isso, podemos entrar enfatizar a importancia da assisténcia aos pais, um trabalho
que esteja pronto para atender suas angustias e inquieta¢cdes, como orientar no manejo
do dia a dia com o filho. Observa-se também a necessidade de integrar instituicdes:
Escola, Terapeutas em geral, pais para melhor serem agentes potencializadores do
progndstico da crianca (DUARTE, 2019).

A falta de informacdo sobre o assunto dificulta o processo de aceitacdo dos pais.
Portanto, o profissional de satde mental utilizara a ferramenta da psicoeducagdo com a familia
(DUARTE, 2019).

Silva (2016) caracteriza a psicoeducag¢do como a orientacao aos pais sobre o0 assunto,
e apresentacdo de técnicas comprovadas cientificamente, que visam a modificacdo de
comportamentos inapropriados e no desenvolvimento de novas habilidades. Quanto mais
informacdes os pais tém, mais preparados eles se sentem para ir a luta e pesquisar as melhores

formas de tratamento.



3  PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Neste capitulo, seré explicada a metodologia utilizada no presente estudo, detalhando
0s procedimentos realizados que contribuiram para atingir os objetivos propostos.

3.1 Tipo de Pesquisa

Compreende-se como pesquisa, 0 processo formal e sistematico de desenvolvimento
do método cientifico, cujo principal objetivo consiste em encontrar solucdes para o problema
proposto ao trabalho cientifico, composto por vérias etapas que se inicia na elaboracdo do
problema até obtencédo de respostas satisfatorias (GIL, 2002).

Existem diversos motivos para se pesquisar, entre eles esté a satisfagdo em conhecer
sobre determinado assunto, ou para melhorar a eficacia dos conhecimentos ja pré-estabelecidos.
Neste sentido, Gil (2002) afirma “H4 muitas razdes que determinam a realiza¢do de uma
pesquisa. Podem, no entanto, ser classificadas em dois grandes grupos: razOes de ordem
intelectual e razdes de ordem pratica” (GIL, 2002. p. 17).

O presente estudo caracteriza-se como uma pesquisa basica, dedicando-se a elencar 0s
principais impactos emocionais causados pelo diagnéstico de autismo e a importancia do
psicologo neste processo. Além disso, a pesquisa define-se como exploratéria, pois busca expor
o0 problema, tornando-o mais claro e construindo hipéteses; e descritiva, com o objetivo de
investigar um grupo de pais ou responsaveis através de um questionario direto, buscando
identificar a existéncia de relagdes entre as variaveis, além de determinar a esséncia dessas
relacBes (GIL, 2002).

E relevante destacar que a pesquisa se constitui do fazer cientifico. A ciéncia é
composta por um conjunto de conhecimentos reais do objeto de estudo, obtidos de maneira
programada, sistematica e controlada. E s6 assim pode ser validada e, consequentemente,
replicada, sendo a sua principal caracteristica, a possibilidade de adquirir um novo
conhecimento vindo de um antigo (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2002).

Neste sentindo, Fonseca (2002) reitera que ciéncia é:

O saber produzido através do raciocinio légico associado a experimentacao pratica.
Caracteriza-se por um conjunto de modelos de observacdo, identificacdo, descricéo,
investigacdo experimental e explanagdo tedrica de fendmenos. O método cientifico
envolve técnicas exatas, objetivas e sistematicas. Regras fixas para a formacdo de
conceitos, para a condugdo de observaces, para a realizacdo de experimentos e para
a validacdo de hipdteses explicativas. O objetivo basico da ciéncia ndo é o de descobrir
verdades ou de se constituir como uma compreenséo plena da realidade. Deseja
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fornecer um conhecimento provisorio, que facilite a interacdo com o mundo,
possibilitando previsGes confidveis sobre acontecimentos futuros e indicar
mecanismos de controle que possibilitem uma intervencéo sobre eles (FONSECA,
2002, p. 11).

“A pesquisa qualitativa preocupa-se, portanto, com aspectos da realidade que nédo
podem ser quantificados, centrando-se na compreensao e explicacdo da dindmica das relacdes
sociais” (SILVEIRA; CORDOVA, 2009, p. 32).

De acordo com os autores supracitados, a pesquisa qualitativa, em sintese, ampara-se
a interpretacdo do ambiente social, almejando a compreensao dos fenémenos naturais através
dos métodos cientificos e atribuicdo de interpretagdes.

Para Augusto et al. (2013), a pesquisa qualitativa aplica-se em estudos que a
representatividade numérica nao é o unico objeto da busca, e sim no entendimento de grupos

sociais, familias, organizacdes e outros.

Os pesquisadores que adotam a abordagem qualitativa opdem-se ao pressuposto
que defende um modelo Unico de pesquisa para todas as ciéncias, j& que as ciéncias
sociais tém sua especificidade, o que pressupde uma metodologia prépria. Assim,
0s pesquisadores qualitativos recusam o modelo positivista aplicado ao estudo da
vida social, uma vez que o pesquisador ndo pode fazer julgamentos nem permitir
que seus preconceitos e crengas contaminem a pesquisa (GOLDENBERG, 2004,
p. 34).

Dessa forma, a pesquisa buscou compreender a importancia do apoio psicolégico para
ou pais e familiares, desde o processo do diagnostico de autismo e as principais mudancgas no

cotidiano familiar, através da metodologia proposta.

3.2 Populacdo e Amostra

Gil (2008) define populacdo, como o agrupamento de individuos que possuem
caracteristicas em comum. A populacdo refere-se a totalidade de elementos de um determinado
local.

Ja amostra é um conjunto reduzido da populacdo que mantém todas as caracteristicas
essenciais daquela. Uma boa amostra deve ser representativa e imparcial, ou seja, deve conter
tudo o que a populagéo possui, respeitando-se as devidas propor¢des (JUNIOR, 2019).

O presente estudo teve como alvo, um grupo formado no Whatsapp por pais e/ou
responsaveis de criangcas com Transtorno de Espectro Autista e profissionais, no qual vinte e
deles participaram espontaneamente da pesquisa, além das amostras com pessoas proximas.
Portanto, o processo de abordagem dos entrevistados foi realizado via aplicativo de

comunicagéo.
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A pesquisa teve a pretensdo de atingir os pais de criangas com diagnostico de autismo
do municipio de Sinop — MT. O processo de coleta de dados realizou-se através do
preenchimento de um formulario, disponibilizado pelo meio de comunicacéo digital, aplicativo
WhatsApp, durante o periodo de dois meses, entre 0s meses de agosto e setembro/2020.

A partir da confirmac&o de participacgdo, foi fornecido ao interessado o formulério para

coleta de dados, acrescidos da autorizacao de utilizagéo destes.

3.3 Coleta de Dados

Para realizar a coleta de dados, utilizou-se, como instrumento primario, um
questionario que pretendeu caracterizar o entrevistado, a crianga, a rotina familiar e os
principais efeitos psicologicos ocasionados desde o diagnostico (WIETHORN 2006, p. 35 apud
MATTAR 2005, p. 138).

O processo de aplicagdo do questionario foi realizado através de um formuléario do
Google, com perguntas previamente elaboradas, com respostas objetivas e subjetivas.

Apds o contato prévio com os pais e aceite de participacdo, foi disponibilizado o
questionario via aplicativo de conversa WhatsApp e o entrevistado teve um prazo de quinze dias
para respondé-lo.

Como instrumento secundario para coleta de dados, empregou-se durante o periodo de
marco a julho a Revisao Bibliogréfica, apresentada no capitulo 02 deste trabalho. A revisdo foi
realizada com base em estudos e dados atuais no que se refere ao tema abordado, com
informacBes coletadas em bibliografias e sites académicos como Scielo, artigos cientificos
publicados, livros e revistas. Utilizou-se como palavras chaves: Transtorno de Espectro
Autista, Impactos Emocionais, Familia, Diagnostico, Equipe Multidisciplinar, Apoio
Psicoldgico. (WIETHORN 2006, p. 35 apud MATTAR 2005, p. 138).

3.4 Anélise de Formulario
Nos Apéndices, consta 0 modelo de questionario aplicado.

3.5 Consideragdes Eticas

Mesmo tratando-se de um formulario digital, o entrevistado foi orientado a declarar
sua aceitacdo na participacéo da pesquisa por meio do Termo de Consentimento e Esclarecido,
através do qual teve acesso aos objetivos do estudo e condicdes relacionadas a sua participagéo.

Tem-se, igualmente, uma copia deste Termo nos Apéndices.
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4  RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo apresenta a andlise e discussdo das informagdes coletadas durante o
estudo, que discorre a respeito do impacto vivenciado pelas familias ao receberem o diagndstico

de Transtorno de Espectro Autista — TEA.

4.1  Caracteristicas Sociodemogréficas

Em relacdo as caracteristicas sociodemograficas (Tabela 01), observa-se que houve
vinte e sete unidades amostrais, sendo que destas eram 22 mulheres (maes) e cinco homens
(pais).

A faixa etaria dos entrevistados é de 26 a 52 anos, com média de idade de 36,5 anos.

A cidade de maior prevaléncia é Sinop/MT, sendo que 24 residem no municipio. Os
demais em municipios distintos: Guarantd do Norte, Nova Ubiratd e Cuiaba.

Quanto ao estado civil dos entrevistados, 70,4% se declararam casados (n=14, 51,85%)
e/ou vivem em unido estavel (n=5, 18,52%). Enquanto 14,8% afirmam estarem solteiros (n=4),
11,1% estdo divorciados (n=3) e apenas uma unidade amostral (3,7%) é vilvo.

No que diz respeito a moradia, verifica-se que 88,89% residem no municipio de Sinop.
Os demais, em municipio distintos, 3,70% para cada um: Cuiab&/MT, Nova Ubiratd/ MT e
Guaranté do Norte/MT.

TABELA 01: Caracterizagdo Sociodemogréfica dos pais

I L x Unidade o
Variaveis Descrigao Amostral Yo
R Masculino 5 18,52%
Género .
Feminino 22 81,48%
Parentesco/ Pai 5 18,52%
Responsabilidade Mie 22 81,48%
Solteiro (a) 4 14,81%
Casado (a) 14 51,85%
Estado civil Unido estavel 5 18,52%
Divorciado (a) 3 11,11%
Viavo (a) 1 3,70%
Faixa etaria: 26 a 52 anos
Idade 1
Média: 36,59 anos
Sinop/MT 24 88,89%
A Cuiaba/MT 1 3,70%
Residéncia —
Nova Ubiratd/MT 1 3,70%
Guarantd do Norte/MT 1 3,70%

Fonte: Prépria (2020)
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4.2  Quanto as criancas

O objeto deste trabalho tem competéncia voltada aos impactos nos pais, no entanto, a
qualificagdo das criancas diagnosticadas com TEA influi na analise. Na Tabela 02, verifica-se
a predominancia em meninos (n=25) com TEA, representando 83,33% e 16,67 % em meninas
(n=5).

Dos vinte e sete entrevistados, vinte e cinco deles possuem um filho com autismo, um
entrevistado com dois filhos autistas e outro entrevistado tem trés filhos nas mesmas condicdes.

A idade média das criangas € de 6,9 anos, sendo que a idade média dos meninos € 7,04

anos e das meninas 6,20 anos.

TABELA 02: Qualificagdo das criangas com TEA

Crianca Quantidade % Idade média atual Idade Média U.A.

(anos) (anos)
Menino 25 83,33% 7,04 6.90
Menina 5 16,67% 6,20 ’

Fonte: Prdpria (2020)

Os estudos indicados por Klin (2006) corroboram a prevaléncia exposta na Tabela
acima. Neles, a propor¢do média era de 3,5 a 4 meninos para uma menina. Segundo o autor, 0
motivo ainda ndo esta claro e postula a possibilidade de que os meninos possuam um limiar
mais baixo para disfuncdo cerebral que as meninas ou, ao contrario, que seja necessario um
prejuizo cerebral mais grave para causar autismo em uma menina. Indica ainda a possibilidade
de ser uma condicdo genética ligada ao cromossomo X.

Gaiato e Teixeira (2018) enfatizam que, segundo os estudos realizados nos Estados
Unidos, Europa e Asia, 0 Transtorno de Espectro Autista apresenta uma predominancia
estimada entre 1% e 2% de criangas e adolescentes em todo o mundo, e sua ocorréncia é maior

no sexo masculino, afetando cerca de quatro meninos para uma menina acometida.

4.2.1 Primeiras caracteristicas do TEA observadas

Quando questionados acerca do momento em que 0s sinais do Transtorno de Espectro

Autista se manifestaram, como observado na Tabela 03, obteve-se que, para 0s meninos, em



43

84% dos casos foi a partir do primeiro ano; e nas meninas, 100% dos casos também apareceram

nesse mesmo momento.

TABELA 03: Idade do Reconhecimento dos Primeiros Sintomas (IRPS) do TEA.

. Idade que notou sinais do Autismo na crianca
Crianca

0 - 6 meses 6mesesalano 1aZ2anos A partir de 2 anos
Menino 1 (4%) 2 (8%) 10 (40%) 12 (48%)
Menina 4 (80%) 1 (20 %)
Total 1 2 14 13

Fonte: Prépria (2020)

Zanon, Backes e Bosa (2014) apontam estudos que buscam identificar a Idade do
Reconhecimento dos Primeiros Sintomas (IRPS) do TEA, e os sinais tendem a serem
percebidos pelos pais durante os dois primeiros anos de vida, com IRPS variando de 14,7 meses
a 23,4 meses. Complementam que o transtorno tem inicio precoce com influéncia em todo ciclo
de desenvolvimento da crianca.

Homercher et al (2020) mostram que as alteracGes estdo presentes desde 0s primeiros
anos de vida e, geralmente, apresentam sinais de alerta antes dos trés anos. Demonstram ainda
que os primeiros sdo desvios qualitativos na comunicacao e na interacdo social.

Onzi e Gomes (2015) ressaltam que as criancas demoram para serem encaminhadas.
Em geral, a desconfianca dos pais surge por volta dos 17 meses da crianca e recebem a
confirmacdo do diagnostico somente aos 4 anos de idade. Por esse motivo, identificar
precocemente os sinais de autismo, auxiliard no prognostico deste, resultando na aquisicao mais
rapida da linguagem, facilitando o processo adaptativo e interacdo social e proporcionando a
integracdo em diferentes ambientes sociais.

Os estudos dos autores supracitados corroboram com os dados exibidos na Tabela 04.
E no que se refere aos sinais do TEA que foram observados, o entrevistado tinha opgéo de
sinalizar mais de uma resposta, tendo em vista que o Transtorno se manifesta de diversas

formas.

TABELA 04: Identificagdo dos primeiros sintomas do TEA observados

Primeiros Sinais observados Respostas %
N&o esbogou sorrisos e outras expressoes faciais 2 1,80
Evitava beijos e abracos 5 4,50
Apresentou ou demonstrou dificuldade nas interagdes com outras 99 19,82

criancas
Apresenta/apresentava movimentos repetitivos 11 9,91
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Evitava contato visual 12 10,81
N&o seguia sons emitidos por outras pessoas 7 6,31
Né&o atendia a chamados do nome 18 16,22
Sensibilidade auditiva 6 541
Demorou para iniciar a fala 23 20,72
Obedecer a rotinas e padroes 2 1,80
Outros -
Agressividade 1 0,90
(Respostas Auto flagelaca 1 0.90
abertas) uto_ _age a(;a(_) :
Seletividade alimentar 1 0,90
Total 111 100

Fonte: Prdpria (2020)

Os sinais mais citados pelos pais referiram-se as dificuldades na linguagem verbal
(n=23, 20,72%) seguidas pela dificuldade nas interagdes com os pares (n=22, 19,82%).

Onzi e Gomes (2015) reforcam os dados da Tabela 04 ao afirmarem que os prejuizos
na comunicacdo e interacdo social sdo persistentes, bem como 0s comportamentos
estereotipados e interesse restritos nas atividades padrdes, sintomas estes que iniciam na
infancia, trazendo limitacGes e prejuizos ao funcionamento diario da crianca.

Para Santos e Vieira (2017), os déficits de mais facil observagdo em criancas com
TEA, sdo as dificuldades de comunicacdo e interacdo social. Na &rea comunicativa, notam-se a
auséncia ou atraso do desenvolvimento da linguagem verbal. J& na interacdo social, manifestam

a dificuldade em socializarem-se de forma reciproca com os pares.

4.2.2 A busca por respostas

A preocupacdo com a crianga faz com que os pais busquem respostas em diversos
profissionais, conforme o sinal que o Transtorno manifesta. Nesse sentido, o questionamento a
respeito dos profissionais que os entrevistados ja buscaram antes e depois do diagnostico,
sinaliza o caminho que a familia percorreu.

Herbes e Dalpréa (2016) afirmam que os pais almejam profissionais capacitados para
atender as demandas dos seus filhos. Portanto, faz-se necessario que estes exercam um papel
educador, trazendo informacdes pertinentes ao quadro clinico e tratamento da crianga, além de
discutir possiveis estratégias que auxiliem no seu desenvolvimento.

A equipe multidisciplinar que ampara a crianca, torna-se uma rede de apoio a familia,

que se propde a encontrar formas de diminuir os déficits do autista, através de acompanhamento
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técnico que englobam outros profissionais, desde a area da salde até educacdo (HERBES;
DALPRA, 2016).

No Grafico 01, evidencia-se que o neurologista (n=23) e o fonoaudiélogo (n=18)
foram as principais especialidades médicas buscadas. Posteriormente, a busca se deu ao

psicélogo, pediatra, terapeuta ocupacional e psiquiatra, respectivamente.

Grafico 01: Profissionais procurados pelos entrevistados
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Fonte: Prépria (2020)

Subsequente ao diagndéstico, o questionario indaga a familia se a crianca faz
acompanhamento com equipe multidisciplinar.

Gaiato e Teixeira (2018) destacam que os médicos indicados para avaliacdo sdo 0s
psiquiatras especialistas na infancia, neurologistas ou neuropediatras. E, posterior a avaliacdo
comportamental e diagnostico do TEA, o profissional indicado é o psicélogo em conjunto com
uma equipe multidisciplinar.

Por isso, o diagnostico de TEA é clinico. Os profissionais da area da saude (psiquiatras
e neuropediatras), fundamentam-se a partir dos relatos dos pais e familiares que observam o
desenvolvimento comportamental da crianga, contando com o apoio e avaliacdo de psicologos
e psicopedagogos. Posterior a confirmacdo do diagnostico, a crianca necessitara de
acompanhamento multidisciplinar para contribuir com o seu desenvolvimento biopsicossocial
(PEREIRA et al., 2015).
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O Gréfico 02, abaixo, demonstra que a maioria, 90% das criancas, sdo acompanhadas
por equipe terapéutica (n=27). As demais, 10% néo fazem (n=3).

Grafico 02: Acompanhamento multidisciplinar as criancas
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Fonte: Propria (2020)

Para Zanatta et al. (2014), criancas com Transtorno de Espectro Autista necessitam de
um suporte multidisciplinar, para a obtencédo de resultados positivos. Os recursos terapéuticos
sdo utilizados com o propdsito de estimular e contribuir as interaces sociais da crianca, bem
como na comunicacgdo, aumento no repertorio de brincadeiras, rompimento da rigidez nas
rotinas e fortalecimento do sistema sensorio-motor. A vista disso, a equipe multidisciplinar
deve fazer-se presente do diagndstico ao tratamento, pois o TEA afeta diversos elementos do
desenvolvimento humano.

Neste sentido, Burtet e Godinho (2017) consideram que:

O autismo requer uma série de intervengdes e tratamentos. A atuacdo conjunta de
profissionais como psicélogos, enfermeiros, médicos, fonoaudi6logos e professores
junto a crianca portadora do transtorno do espectro autista e sua familia, pode
contribuir significativamente na melhoria da qualidade de vida da crianca e de seus

familiares, assim como no fortalecimento dos vinculos e por conseguinte no
enfrentamento das dificuldades (BURTET; GODINHO, 2017, p. 32).
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Arruda et al. (2018) pontuam que a atencdo destinada ao paciente com autismo
demanda extensa dedicacdo e entrega, acarretando a renlncia das atividades laborais e
momentos de lazer com a familia. Em razdo disso, a equipe multidisciplinar, ao partilhar e
disponibilizar cuidados especificos, revela-se de grande relevancia para a crianca e seus
familiares. A totalidade do cuidado deve ser apontada, principalmente, pela pluralidade de

demandas, promocdo da saude e autonomia de todos.

4.3  Quanto aos pais

O Gréafico 03 evidencia a propor¢do do acompanhamento psicologico aos pais,
posteriormente ao diagnostico. Dos pais, 40% fez acompanhamento (n=2) e 60% nao o fez

(n=3). E entre as mées, apenas 18,18% fizeram (n=4) e 81,82% né&o fizeram (n=18).

Grafico 03: Acompanhamento psicoldgico aos entrevistados
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Os autores Monte e Pinto (2015) evidenciam um posicionamento em defesa do
contrario aos resultados obtidos. Para eles, o acompanhamento psicoldgico é de grande

relevancia, pois, ao se depararem com o diagndstico de Transtorno de Espectro Autista, 0s pais
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vivenciam um mundo novo, repleto de informacdes e experiéncias novas gque resultam em uma
sobrecarga de sentimentos intensos. Cada individuo no contexto familiar reage de formas
distintas, portanto, o apoio psicoldgico contribuira na eliminacdo dos estigmas.

Gaia (2016) ressalta a importancia do acompanhamento psicolégico aos pais na
tomada de consciéncia das alteracdes ocasionadas pelo Transtorno de Espectro Autista, para
que compreendam as necessidades diérias da crianga e a maneira de comunicar-se. Além disso,
0 processo psicoterapico contribuird na busca adequada de tratamentos, resultante no avanco
significativo no ambiente familiar.

Em seguida, o Gréafico 04 demonstra como os pais julgam (intensidade) a importancia
do acompanhamento psicoldgico ao longo do tempo (diagndstico, tratamento e rotinas).

Gréfico 04: Importancia do acompanhamento psicoldgico
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Fonte: Propria (2020)

Essa questdo ndo se limitava aos pais que o fazem, visando avaliar sua relevancia.

Quando analisada a relagdo entre as respostas dos entrevistados que fazem
acompanhamento com a intensidade julgada, nota-se que é dada a devida importancia. No
entanto, ndo € uma realidade presente; sugerindo-se que o reconhecimento acerca dessa

relevancia so é alcangado quando se estd no processo de acompanhamento.
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Destacado por Miele e Amato (2016), além dos cuidados necessarios voltados a
crianga com TEA, faz-se necessario que a familia seja parte deste processo. O entendimento do
transtorno, a mobilizacao familiar, a readequacdo de habitos e rotina e o desenvolvimento de

estratégias de enfrentamento sdo essenciais para 0 bom andamento terapéutico e envolvimento

da familia no processo.

4.3.1 Mudancas matrimoniais

O Grafico 05 mostra as principais mudancas que o0s pais enfrentam na vida
matrimonial. Por haver modificagdes na vida rotineira, todas respostas podiam ser assinaladas.

Observa-se que 40,74% (n=11) sinalizaram que ndo ha interferéncia. Para os demais,
59,26%, as mudancas sao representadas por brigas, discussdes, estresse, sobrecarga e evoluiram
até ao divorcio (n=4).

Houve outros dois casos que optaram por respostas distintas das apresentadas, uma

sinalizou que “uniu o casal” ¢ outro narra “aconteceu o divorcio, mas nao por culpa do autismo”.

Grafico 05: Mudangas matrimoniais correlatas ao diagndstico de TEA
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Decorrente do diagnéstico de autismo, Medeiros et al. (2016) enfatizam que o
relacionamento conjugal passa por mudancas, pois a atencdo esta totalmente voltada a crianga,
acarretando dificuldades na comunicacéo, sentimentos de sobrecarga em um dos conjuges, alto
nivel de estresse, fatores responsaveis, muitas vezes, pela separagéo.

Os autores Pereira, Bordini e Zappitelli (2017) acrescentam que ha uma probabilidade
maior nos pais de criangas com atipicidade de se separarem comparados aos pais de criangas
tipicas. Em funcdo das demandas da criancga, 0s cnjuges passam a ter menos tempo um para o
outro e, muitas vezes, culpam o companheiro por ndo concordarem entre si com os cuidados do
filho e pela propria existéncia do TEA.

Contrapondo os autores supracitados, Semensato e Bosa (2017) mencionam que
alguns casais crescem individualmente e como casal diante do diagnostico. O relacionamento
consolida-se, desenvolvem empatia um pelo outro, passam a valorizar a conexao e se fortalecem
na relacdo familiar. Apoiar-se mutuamente é um grande aliado no cuidado e desenvolvimento

da crianga, da familia e na adaptacdo necessaria para as demandas que surgiram.

4.3.2 Mudancas profissionais

Em relacdo as principais interferéncias que o diagnostico do TEA trouxe a vida
profissional dos responsaveis, conforme exposto no Grafico 07, vé-se que, para 19
responsaveis, exigiu adequacdes nas rotinas; 14 deles precisaram adequar seus horarios; um
caso em que houve necessidade da mudanca de emprego e, para quatro responsaveis, ndo houve
interferéncia em sua rotina profissional.

Além disso, houve trés questdes abertas: uma que o responsavel teve que mudar-se de
cidade e aumentou sua carga de servico. Outras duas citam que precisaram se afastar do
emprego para atender as demandas dos filhos.

De acordo com Serra (2010) o diagndéstico de autismo traz modificagdes na dindmica
familiar, como os divdrcios, mudancas ou abandono da profissao, principalmente por parte da
mée, pois ndo encontram um cuidador de sua confianca para ficar com o filho.

Monte e Pinto (2015) corroboram esté afirmativa, hd mudancas na rotina familiar, visto
que, a crianga necessita realizar atendimentos diariamente, além do impacto nos aspectos

financeiros, os medos de quem ira cuidar da crianca, e 0 sentimentos de desvalorizagéo.
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Gréfico 06: Mudancas na carreira profissional decorrentes no diagnéstico de TEA
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Fonte: Prdpria (2020)

4.3.3 Rede atuante de apoio

O Gréfico 07 demonstra a rede atuante de apoio que ampara a crianca. Nele, nota-se
que 70,37% (19 respostas) recorrem a rede de salde privada. 17 respostas (62,96%) contam
com a familia; outras oito respostas (29,62%) dizem ter o apoio de amigos; dois casos recorrem
ao SUS; um caso a um projeto voluntario; um caso ndo possui apoio algum e outro optou pela

resposta aberta, apontando que ha “cortesia de varios profissionais”
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Gréfico 07: Rede de apoio atuante
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Fonte: Prépria (2020)

Zanatta et al. (2014) pontuam que € indispensavel a familia ter uma rede de apoio para
defrontar-se com as situacdes decorrentes do autismo. Esta rede é composta pelos amigos,
familiares, colegas de trabalhos, profissionais da satde, comunidade, entre outros, visando
proporcionar acolhimento e pertencimento ao grupo; além de fornecerem informacdes
fundamentais com relacdo ao autismo e o impacto do diagnostico.

Portanto, constata-se a importancia da rede de apoio para auxiliar nas demandas da
familia, orientar e trocar experiéncias, além de dividir as angustias, compartilhar as vitorias

conquistadas e descobertas de novas estratégias de tratamento (ZANATTA et al, 2014)

4.4 Relacionamento fraternal

Em relacdo aos irmdos (as), a maioria das criancas diagnosticadas com TEA,
coadjuvantes desta pesquisa, possuem irmaos ou irmas, condizente com o exposto na Tabela

05, abaixo.



Tabela 05: Presenca de irmaos na familia
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Irmaos (as) Respostas %
N&o possui 10 33,34%
Um irmao (a) 10 33,34%
Possui Dois irmdos (as) 5 16,67%
Trés ou mais irm&os ou irméas 5 16,67%
Total 30 100%

Fonte: Prépria (2020)

Com base nas criangas que possuem irmdos, 20 deles disseram ter sido possivel

identificar as principais influéncias do autismo na relacéo fraternal.

O Grafico 09 demonstra que, em 50 % dos casos (dez respostas), a relacdo pauta-se

em “Cuidado ¢ Zelo”; 20% (quatro respostas) replicam que a relagdo ¢ de “Amizade e

companheirismo”; em 25% (cinco respostas) expressam que ha “Citmes” entre os irmaos; 30%

(seis respostas) indicam “Disputas de atengdo” e 25% (cinco respostas) marcaram que ndo ha

influéncia do autismo entre a relacao fraternal.

Para Feltrin (2007), a relagdo entre irmdos € a oportunidade de relacionar-se com o

semelhante, por isso tdo rica e complexa, considerando que compartilham espaco, atencéo,

materiais e experiéncias, que influenciam na interacdo reciproca, companheirismo, amizade,

competicdo e no desenvolvimento de habilidades sociais.
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Gréfico 08: Influéncia do autismo em relacdo ao(s) irméao(s)
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Fonte: Prépria (2020)

Os estudos referidos pelos autores Andrade e Teodoro (2012) ndo apontam evidéncias
de estresse na relacdo fraternal, motivada pelo autismo. Entretanto, a harmonia entre os irmaos
depende de outros fatores. O estresse esta associado a qualidade das relagcdes familiares como
um todo, mais que o fato de ter um irmdo com autismo ou ndo. Na verdade, 0s irmaos
apresentam problemas de relacionamento familiar quando ha nivel de estresse conjugal.

Para Cardoso e Francozo (2015), o convivio entre irmaos € a primeira oportunidade de
demonstrar as preferéncias e dividir a atencdo dos pais. Com a presenca de um irméao atipico,
essa comunicacdo é comprometida devido aos déficits do autismo. Entretanto, os irmaos
procuram ajudar indiretamente os pais, para diminuir a sobrecarga deles, principalmente da
made, através de brincadeiras, cuidados com os afazeres da casa, auxilio na higiene dos irmaos,

entre outros. Desta forma, a crianga passa a iniciar algumas responsabilidades devido aos

cuidados com o irmdo, antes que seja necessario.
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4.5 Os sentimentos

Gréfico 09: Demonstracdo da relacdo e intensidade dos sentimentos pds diagnostico
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Quando questionados a respeito dos sentimentos e intensidade, apds o diagnostico de
TEA, observa-se que os sentimentos que prevaleceram foram ansiedade, aceitacao, resiliéncia,
culpa e estresse.

Em relacdo ao sentimento de negacédo, 15 entrevistados (55,55 %) ndo responderam
e/ou ndo negam o diagnostico e 12 (44,44%) sinalizaram negacdo no processo, em diferentes
intensidades.

Mateus (2015) aponta que a negacdo ocorre apos o diagnostico, sendo a fase mais
longa que os pais passam. Como o0 autismo ndo é condigdo perceptivel fisicamente, os pais
negam a realidade e buscam outros profissionais, na expectativa de terem recebido um
diagnostico errado. Consequentemente, a negacao pode influenciar na comunicacéo entre eles
e os profissionais, tornando-se um problema, pois, muitas vezes, 0s pais optam por ndo seguir
as orientacdes feitas.

Silva, Araujo e Dornelas (2020) corroboram o exposto ao relatarem que, com 0
recebimento do diagndstico de Transtorno de Espectro Autista, a familia passa por conflitos
relacionados a noticia, negando-a. Resultante de sofrimento e tristeza, o diagndstico traz
pensamentos a familia de que a crianga néo ira se desenvolver dentro do esperado.

No tocante a culpa, 19 entrevistados (70,37%) vivenciaram este sentimento e 0s

demais ndo apontaram esta alternativa.
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Na concepcéo de Teixeira (2014), em raz&o da diferenciacdo vinda dos familiares e
amigos, o sentimento de culpa faz-se muito presente na vida dos pais de criangas com TEA. A
crianga € intitulada como ‘’anormal’’ diante da sociedade, levando ao isolamento social dos
pais. Geralmente, as maes se sentem mais culpadas e responsaveis pelo transtorno do filho, por
acreditarem que, se tivessem observado os sinais antes, conseguiriam dar inicio ao tratamento
precocemente.

Quanto ao estresse, 15 entrevistados (55,55%) apontaram sofrer com a intensidade
predominante sinalizada como muito.

O estresse e sobrecarga sentidos pela familia e a consequente interferéncia na
qualidade de vida desse grupo apontam para a necessidade de desenvolvimento de novas
técnicas terapéuticas de enfrentamento e direcionamento familiar (MIELE e AMATO, 2016).

Favero e Santos (2005) advertem que o alto nivel de estresse resulta em alguns efeitos:

Os possiveis efeitos psicoldgicos das reagdes ao estresse sdo: ansiedade, panico,
tensdo, angustia, insbnia, alienagdo, dificuldades interpessoais, dividas quanto a si
préprio, preocupacdo excessiva, inabilidade de concentracdo em assuntos ndo
relacionados com o estressor, inabilidade de relaxar, tédio, ira, depressdo e
hipersensibilidade emotiva (FAVERO; SANTOS, 2005, p. 361)

A pesquisa aponta que, ao observar a depressao, houve um equilibro, pois 14 (51,85%)
entrevistados indicaram passar por algum nivel deste sentimento.

O sentimento que obteve maior numero de respostas foi a ansiedade, em que apenas
um entrevistado ndo sentiu e quatro ndo responderam. Portanto, 22 pessoas (81,48%) apontaram
sofrer de ansiedade em diferentes niveis, com predominancia no nivel maximo.

Ao se tratar de ansiedade, Alves e Hora (2017) atestam que é uma emog&o presente na
vida de todos os individuos, que é caracterizado pelo sentimento de medo, incbmodo e
estranheza, que provém de situacdes novas. Porém, é preciso diferenciar até onde ela pode ser
considerada normal, sendo necessario averiguar a sua duracdo, estabilidade emocional e
qualidade na vida diaria.

Apos o diagndstico, pode surgir sentimento de perda, tristeza profunda, visdo negativa
do mundo e baixa autoestima, nomeados como depressdo. Ao receberem a confirmacgdo do
TEA, os pais vivenciam a perda do filho idealizado e os planos desaparecem e, assim, é
necessario readaptar-se a nova vida (MATEUS, 2015).

O estado emocional dos pais € um importante elemento a ser levado em consideracgéo,

em virtude da dependéncia dos filhos durante o seu crescimento, além das estimulacGes diarias
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para um avango significativo no desenvolvimento das criangas com autismo. As mudangas
provocadas pelo TEA alteram toda a dindmica familiar (ALVES; HORA, 2017).

Em referéncia a aceitacdo, a maioria (n=23, 85,18%) consente com o diagnadstico.

Aceitar o diagnostico € caminhar em direcdo a realidade, tornando-se o ponto de
partida para encontrar estratégias que facilitem este processo. Aceitar a realidade ndo elimina o
sofrimento, porém, ndo gera tamanha dor e, dessa forma, os pais iniciam a compreensdo do
autismo. Entendem as habilidades do filho, dificuldades e necessidades. Quanto mais solida
estiver a estrutura familiar, maior sera a evolugédo da crianca (GAIATO, 2018).

Por fim, 19 dos entrevistados (70,37%) manifestam estarem resilientes diante da
situacéo.

Gaiato (2018) sugere que o segredo estd em adaptar-se as batalhas e seguir adiante, ao
invés de tentar elimina-las. Quando os pais de criangas com autismo optam em aprender a viver
com as caracteristicas do filho, ajustando a vida social, familiar e escolar a esta realidade, a vida
flui.

Nesse sentindo, Silva (2014) considera a resiliéncia como a capacidade de
transformacéo, superacdo ou minimizacéo dos desequilibrios causados por eventos adversos. A
resiliéncia é um processo dinamico e relativo, por isso é quase impossivel ser resiliente a todo

momento, frente a todas as situagdes da vida.

Tabela 06: Dificuldades enfrentadas posterior ao diagnoéstico TEA

Descrigdo das dificuldades
“Compreender como agir em varias situagdes.”
“No momento, esta sendo o plano de saude fazer todas as autorizacdes de terapias que 0 meu
filho necessita.”
“No inicio, falta de diagndstico preciso, e agora a duvida de como ele sera no futuro (como
adulto).”
“Financeira. E falta de informacao sobre os direitos do autista.”
“Comportamento bipolar e auto mutilagéo.”
“Bipolaridade e automutilacéo.”
“Medo de estar fazendo pouco e medo do futuro.”
“Meu filho é adotado, mas ele nos escolheu e 0 amamos. As maiores dificuldades séo de
profissionais capacitados ou interessados em atender com exceléncia. A indiferenca da
sociedade e falta de informac&o também é dificil, pois AUTISMO NAO TEM CARA.”
“A falta de informacdo dos profissionais sobre viver o autismo que ndo se resume ao
diagnostico ou a identificacdo de padrbes para nos oferecer um diagnostico. Muitos
profissionais entendem muito pouco sobre o assunto vivencialmente. Quando digo
profissionais, aqui incluo os da saude e da educacdo.”
“Ensinar inlmeras vezes a mesmas coisas, perder amizade se afastar de familiares, discussoes
com vizinhos, controlar as crises.”
“Saber qual tratamento mais eficiente.”
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“Tantas rs.. acesso a bons profissionais, tomada de decisdes (saber se estd no caminho certo),
alto custo de materiais e terapias, falta de conhecimento da populacéo, familiares.”

“A falta de experiéncia dos profissionais, pois a teoria é diferente da pratica, pois cada crianca
tem um grau e dificuldades variadas.”

“Falta de neuropediatra.”

“Conseguir entender até onde vai as condi¢des autistas para ajudar, e até onde impor limites,
para ndo deixar a crianca se aproveitar da situacdo.”

“Preconceito.”

“Dificuldade em inclusdo na escola particular, atraso no diagnostico, dificuldade em
atendimentos pela Unimed e liberacdo das guias.”

“A rotina € muito desgastante, requer muita paciéncia e dedicacdo.”

“Interacdo social, atraso na fala, compreensao.”

“A maior dificuldade do meu filho foi demorar para falar. Sem a comunicacéo verbal, dificulta
a nos pais entendermos o que ele quer e quais sao suas frustracdes. Mas aos poucos, ja entende
comandos e esta conseguindo nos comunicar o que quer.”

“Q tratamento, é muito dificil aqui na minha cidade.”

“Diagnostico.”

“As crises de modo geral.”

“Suporte e acompanhamentos.”

“Culturas de exclusdo na sociedade; - Auséncia de uma rede de apoio com politicas publicas
intersetoriais articuladas publica para o autista e seus familiares; - Falta de empatia/preparo
por profissionais da saude; - Ndo compreensdo do TEA por parte da sociedade em geral; -

Seletividade alimentar.”
Fonte: Propria (2020)

A Tabela acima expde as respostas a uma questao discursiva, que objetivou atender
uma abordagem qualitativa e apontar as principais dificuldades enfrentadas pelos pais no
cotidiano de uma crianca com Transtorno de Espectro Autista. E, assim, obteve-se inUmeros
relatos distintos. Entre eles, o desafio de compreender os comportamentos por vezes
inadequados da crianca, aliado a falta de informacdes.

Indicam a auséncia de profissionais capacitados para atender as demandas recorrentes
do autismo. Além disso, observa-se o caminho burocratico que 0s pais percorrem para
conseguirem um tratamento adequado, pois, mesmo pagando por um sistema privado, muitas
vezes encontram dificuldade no acesso ao tratamento.

Relatam a auséncia de informacdes pertinentes ao assunto, bem como uma rede de
apoio com politicas publicas articuladas para o autista e familiares.

Os entrevistados evidenciaram que a rotina com uma crianga autista € desafiadora,
desgastante e requer muita paciéncia, pois as preocupagdes vao desde a auséncia de incluséo,

acessibilidade, até o preconceito com o seu filho, citando o medo do futuro deste.



5 CONSIDERACOES FINAIS

Em virtude das informagdes mencionadas acerca do Transtorno do Espectro Autista,
fica caracterizado como um transtorno do neurodesenvolvimento, que afeta algumas funcoes
neuroldgicas, ndo permitindo desenvolvimento dentro do esperado. As principais areas de
acometimento sdo interacdo social, comunicacdo, interesses restritos e comportamentos
repetitivos. Dessa forma, o diagnostico é clinico e necessita de uma equipe multidisciplinar
composta por: neuropediatra, fonoaudi6logo, psicologo e pediatra.

Constatou-se que, apés a confirmacdo do diagndstico, as relacdes familiares sofrem
um grande impacto emocional, exigindo dos membros da familia que se adequem a diversos
aspectos da vida, desde a rotina diéria até mudangas profissionais.

Porém, as mudancas ndo param no ambito profissional, as relagcGes conjugais também
passam por transformacdes. A pesquisa apontou que a maioria se sente sobrecarregado com as
demandas provenientes do TEA, refletindo na relacdo matrimonial. Além disso, o estudo
verificou que, para alguns entrevistados, o diagndstico néo interferiu negativamente na relacéo,
pois, esta ja estava desgastada e culminou em divércio. No entanto, houve relatos também sobre
a unido dos pais proveniente do diagnostico, havendo fortalecimento da relacdo na ajuda e
suporte mutuos prestados pelos conjuges.

Levando-se em conta o que foi observado referente aos impactos emocionais
decorrentes do diagndstico de Transtorno de Espectro Autista, ficou esclarecido que a maioria
dos entrevistados sinalizaram sentir ansiedade em intensidade alta, divergindo da literatura, pois
a maioria dos estudos apontavam que O estresse e a negacdo eram 0S sentimentos mais
apontados pelos pais.

A atuacdo do psicélogo neste contexto é de grande importancia porque ele possibilita
a ressignificacdo aos pais em relacdo as demandas desse novo cendrio. Além de orientar 0s
familiares em relacdo ao autismo, o acompanhamento propicia um melhor entendimento do
diagndstico, da nova rotina e, consequentemente, na busca por um tratamento adequado.
Ademais, o acompanhamento permite que a familia saia do sentimento de culpa, levando-a
compreender as caracteristicas singulares de seus filhos, contribuindo, assim, de maneira
positiva no desenvolvimento deste.

A confirmagéo do diagnostico de autismo é um marco de renascimento tanto para a
familia, quanto para a nova crianga. Ao se permitirem, a familia se ressignifica e as
culpabilizagBes dao lugar a aceitagdo e ao amor. Apos a aceitagdo, ocorre a vivéncia deste amor

de forma Unica e impar, que se evidencia pela luta dos direitos almejados para os filhos. Os dias
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ruins ddo lugar aos dias bons, as pequenas vitorias alcancadas sdo valorizadas intensamente,
porque um dia o diagnostico foi devastador e foi preciso clareza para enxergar que 0 amor mora
nos detalhes.

Por fim, evidencia-se a necessidade de realizar mais pesquisas sobre a tematica do
impacto emocional acarretado pelo diagndstico de autismo no contexto familiar, bem como a

importancia do acompanhamento do profissional de Psicologia.
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Questionario: Impacto psicoldgico da familia ao receber o diagndéstico do Autismo

Sou Amanda Gracielly Ribeiro, académica do nono semestre de Psicologia da
UNIFASIPE Sinop/ MT.

Gostaria da sua contribuicao para responder o questionario sobre Impacto psicologico
da familia ao receber o diagnostico do Autismo, o qual sera a base de pesquisa do projeto de
Trabalho de Concluséo de Curso.

Identificacdo do entrevistado

e E-mail:

e Idade:

e Grau de parentesco:
e Estado civil:

e Cidade:

Identificacdo da crianca

e Sexo:
e |dade:

1. Em que momento notou sinais ou sintomas do autismo na crian¢a?

e (a6 meses:

e 6 mesesalano:

e JlaZ2anos:

e A partir de 2 anos:

2. Descreva os primeiros sinais de autismo que notou.

e Na&o esbocou sorrisos e outras expressoes faciais:

e Evitava beijos e abracos:

e Apresentou ou demonstrou dificuldade na interacdo com outras criancas:
e Apresenta/apresentava movimentos repetitivos:

e Evitava contato visual:

e Na&o seguia sons emitidos por outras pessoas:

e Nao atendia a chamados do nome:

e Possuia sensibilidade auditiva:

e Demorou para iniciar a fala:

e Qutro:

3. Buscou ajuda de quais profissionais?
e Pediatra:
e Psicdlogo:
e Psiquiatra:
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e Neurologista:

e Fonoaudiologo:

e Terapeuta Ocupacional:
e Qutros:

4. Para os pais: fez ou faz acompanhamento psicolégico?

e Sim:
e Nado:

5. Caso tenha feito ou faz acompanhamento psicol6gico, como julga a sua importancia no
decorrer do tempo?

e No diagnostico da crianca:

e No tratamento da crianga:

¢ No cotidiano da crianga:

6. A crianca faz acompanhamento terapéutico com uma equipe multidisciplinar?

e Sim:
e Nao:

7. Ao receber o diagndstico, sentiu alguns desses sentimentos? Se sim, em qual
intensidade?

e Negacao:

e Culpa:

e Estresse:

e Ansiedade e/ou depressao:
e Aceitacdo:

e Outro:

8. Como o diagnostico interferiu na vida profissional?

e De nenhuma maneira:

e Exigiu adequacbes em horarios:
e EXxigiu adequagdes na rotina:

e Mudanca de emprego:

e Outros:

9. Como o diagnostico interferiu na relagdo matrimonial?

e Na&o interferiu:
e Brigas e discussoes:
e Estresse conjugal:
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e Sentimento de sobrecarga:
e Divorcio:

10. A crianca possui irmaos?

e N&o possui:

e Umirméo (a):

e Dois irmaos (a):

e Trés ou mais irméos (a):

11. Como o autismo influi na relagdo com os irméos da crianca?

e Apresenta ciumes:

e Disputa de atengé&o:

e Amizade e companheirismo:
e Cuidado e zelo:

e Outros:

12. Tem ou teve rede de apoio? Qual?

e Familia:

e Amigos:

e Sistema publico de saude:

e Sistema particular de saude:
e Projeto voluntarios:

e Qutros:

13. Em relacdo ao Transtorno de Espectro Autista, quais as maiores dificuldades
enfrentadas até aqui?

Termo de Consentimento e Livre e Esclarecido - TCLE

As informacdes fornecidas pelo(a) entrevistado(a) quando autorizadas, podem ser utilizadas em
pesquisa cientifica, mantendo-se em absoluto sigilo sobre todos e quaisquer dado de
identificacéo.

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o(a) entrevistado(a), apés leitura do
Termo acima ndo restando quaisquer duvidas a respeito do lido e do explicado, assina seu
CONSENTIMENTO E ESCLARECIDO para que as informagdes prestadas sejam usadas em

pesquisa cientifica.
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Li e concordo com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE, acima exposto.

e Sim:
e Nado:



