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RESUMO

O autismo ou transtorno do espectro autista (TEA) €, por definicdo, sindromes
comportamentais que afetam o desenvolvimento motor e psicomotor. dificultam a
percepcédo da linguagem infantil e as interagdes sociais que dificultam seriamente a
adequabilidade dessas pessoas. O nucleo familiar é o primeiro grupo social com o
gual o autista entra em contato, portanto suas interacdes e vivéncias dentro desse
segmento social serdo decisivas para o desenvolvimento das possiveis inter-relacdes
sociais do individuo com autismo. Dessa forma esse trabalho teve como intuito
identificar os desafios dos parentes mediante a presenca de criangas com TEA em
suas familias, procurando identificar os conceitos relacionados ao diagnostico e
principias redes de apoio que visam auxiliar autistas e seus familiares. O objetivo geral
desse trabalho foi compreender os desafios familiares de parentes com diagnéstico de
TEA. A metodologia utilizada neste estudo foi a pesquisa bibliografica sisteméatica,
baseada em materiais publicados em livros, revistas, jornais, redes eletronicas e 10
artigos extraidos do Google académico, Scielo e Lilac’s ou seja, materiais acessiveis
ao publico. Com esta pesquisa percebeu-se que mitos como de que o autismo é falta
de carinho foi desconsiderado. Diante de uma nova realidade, no sentido de que o
historico da doenca tera impacto no cotidiano da familia, a familia precisa buscar a
adaptacao por meio de diferentes estratégias. Por fim, os resultados podem ser Uteis
nas areas de medicina, enfermagem, fonoaudiologia, terapia ocupacional e
profissionais da educacdo bem como em instituicées cujo trabalho seja voltado para o
tratamento de pessoas com TEA.

PALAVRAS-CHAVE: Transtorno do Espectro Autista; Diagnostico de TEA; Desafios
familiares no Transtorno do Espectro Autista.



ABSTRACT

Autism or autism spectrum disorder (ASD) is, by definition, behavioral syndromes that
affect motor and psychomotor development. hinder the perception of children's
language and social interactions that seriously hinder the suitability of these people.
The family nucleus is the first social group with which the autistic person comes into
contact, therefore their interactions and experiences within this social segment will be
decisive for the development of possible social interrelationships of the individual with
autism. Thus, this work aimed to identify the challenges of relatives through the
presence of children with ASD in their families, seeking to identify the concepts related
to the diagnosis and main support networks that aim to help autistic people and their
families. The general objective of this work was to understand the family challenges of
relatives diagnosed with ASD. The methodology used in this study was systematic
bibliographical research, based on materials published in books, magazines,
newspapers, electronic networks and 10 articles extracted from academic Google,
Scielo and Lilac's, that is, materials accessible to the public. With this research it was
noticed that myths such as that autism is a lack of affection were disregarded. Faced
with a new reality, in the sense that the history of the disease will have an impact on
the family's daily life, the family needs to seek adaptation through different strategies.
Finally, the results can be useful in the areas of medicine, nursing, speech therapy,
occupational therapy and education professionals, as well as in institutions whose work
is focused on the treatment of people with ASD.

KEYWORDS: Autistic Spectrum Disorder; Diagnosis of ASD; Family challenges in
Autism Spectrum Disorder.
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1. INTRODUCAO

Por definicdo, o autismo ou transtorno do espectro autista (TEA) € uma
sindrome comportamental que afeta o desenvolvimento motor e psiconeuroldgico,
acometendo areas como: cognicao, linguagem e interacdes sociais o que dificultam a
autossuficiéncia da pessoa (POSAR, 2017).

Segundo a organizacdo Mundial da salde (OMS), o TEA geralmete se
manifesta antes dos 30 meses de idade. Além disso, porque a causa € desconhecida,
esta sindrome, portanto, tem sua origem em muitos fatores. Incluindo fatores
ambientais, genéticos, epigenéticos e outros (SANCHES; TAVEIRA, 2020; PINTO,
2016; FREITAS, 2016).

Assim, as estatisticas do centro Estado-Unidense de Controle e Prevencéo de
doencas (2014) revelam que, no mundo atual, o autismo afeta uma em cada 68
criancas. Segundo dados do instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
existem de 2 a 4 milhdes de individuos com TEA no Brasil, sendo a proporcao de
homens a mais comum (BORGONHONE et al., 2019).

Paralelamente, aspectos como idade, raca parental, tipo de parto, baixo peso
ao nascer e idade gestacional tém sido considerados como causas de TEA e segundo
o0 Manual de Diagnose Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5, 2014), a exposi¢cao
fetal ao acido valproico também pode contribuir para o risco de TEA contribui (WANG,
2017).

Um estudo destaca que a mae esta sobrecarregada com o maior estresse fisico
e psicoldgico, e os fatores responsaveis pelo aumento da carga emocional dos pais
foram classificados em seis categorias: atraso no diagndéstico, dificuldades no
enfrentamento do diagnostico e sintomas, inabilidade de acesso aos servicos de
saude e apoio social, escassez de atividades educacionais e de lazer e situacéo
financeira (GOMES, 2015).

E por isso que é necessario e importante fornecer ajuda adequada aos pais
cujo filho tem comprovacdo de TEA. Isso pode facilitar o diagndstico e acelerar as
fases do luto que é uma sequéncia previsivel. O nucleo familiar € o primeiro grupo
social com o qual o autista entra em contato, portanto suas interacdes e experiéncias
dentro desse segmento social serdo decisivas para o desenvolvimento de possiveis
inter-relagdes sociais do individuo autista (DOS SANTOS, 2017).

Segundo Pinto (2016), o diagndstico de autismo afeta a rotina familiar,
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repercutindo de forma diferenciada nos niveis laboral, financeiro e relacional das
pessoas, 0 que exige um organizacdo dos papéis familiares.

Para Gomes (2015) o nascimento de um filho é bastante esperado pelos
familiares, mas quando a crianca nasce com certo grau de deficiéncia e essa familia
tem que reconfigurar todo o seu dia a dia por conta do tratamento, ha uma sobrecarga
emocional por todos os familiares.

Consequentemente, este trabalho tem como objetivo identificar os desafios dos
familiares diante da presenca de criangas com TEA em suas familias, buscando
identificar conceitos relacionados ao diagnéstico e as principais redes de apoio
voltadas para o atendimento ao autista e sua familia.

Portanto, sera importante ordenar as informacgdes presentes na literatura sobre
as relagbes e mudancas no ambiente familiar que favorecem a chegada de uma
crianca com TEA e como politicas publicas existentes contribuem para esse aspecto
social. Aléem disso, esta revisdo buscara identificar as mudancas criadas pela
presenca de uma criangca com diagnostico de TEA na dinamica familiar, conceituar o
diagnostico de TEA e conhecer politicas publicas e legislacdes vigentes que
ampararam os familiares no cuidado ao paciente, além de um estudo que possa servir
de base cientifica para outras pesquisas na area, aspectos que demonstram a
relevancia do assunto e a necessidade de melhores pesquisas sobre o tema.

Dado o exposto, o objetivo geral deste trabalho € comprender na literatura
relevante quais mudancas ocorrem na dinamica familiar e quais redes de apoio

ocorrem apos um diagnéstico de TEA.
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2. REFERENCIAL TEORICO
2.1 AUTISMO INFANTIL

O termo autismo origina-se do Grego autds, cujo significado € de si mesmo,
assim este termo foi utilizado pela primeira vez em 1911 pelo Psiquiatra suico Eugen
Bleuler, para delinear mais um dos sintomas da esquizofrenia, como sendo a fuga da
realidade e reitramento interior de pacientes esquizofrénicos (CUNHA, 2019).

Contudo, o autismo somente se caracterizou como um transtorno quando Leo
Kanner, médico psiquiatra austriaco, migrou para os Estados Unidos em 1924,
tornando-se chefe do servico de psiquiatria infantil do Johns Hopkins Hospital de
Baltimore, e publicou em 1943 o artigo “Os disturbios autisticos do contato afetivo”
(MINISTERIO DA SAUDE, 2013).

Neste artigo, Leo Kanner descreveu 11 criangas cujo disturbio caracteristico
seria a incapacidade de se relacionarem de maneira natural com pessoas e situacoes,
desde o principio de suas vidas. Mesmo com pistas contraditorias no decorrer do seu
artigo a respeito das origens de tal quadro onde afirmou que o problema central era
afetivo, e ndo cognitivo. Assim, Kanner estabeleceu dois critérios definidores para a
sindrome autistica: tendéncia a soliddo e necessidade de rotina, 0 que tornou para
pesquisadores possibilidades de um quadro clinico para a sindrome autistica,
buscando avancos em sua etiologia (DE MOURA et al. 2019).

Ainda como consequéncia deste marco historico, por volta de um ano da
publicacdo de Kanner, Hans Asperger (1944), médico de Viena, escreveu o artigo
“Psicopatia autistica na infancia”. Nesta obra, o autor expds quadros clinicos
semelhantes ao autismo, como por exemplo, no que se refere a perturbacéo existente
no contato afetivo. Em suma, a Sindrome de Asperger ou Psicopatia Autistica se
manifesta por volta dos quatro ou cinco anos de idade, contrariando os aproximados
36 meses da sindrome definida por Kanner (MARFINATI; ABRAO, 2015, p. 256).

Conforme o autismo vem sendo estudado ao longo dos anos seu conceito vem
sendo classificado e modificado, desde a primeira edicdo do Manual de Diagndstico e
Estatistico dos Transtornos Mentais — DSM-I (1952), sendo classificado em um
subgrupo da Esquizofrenia Infantil, deixando de ser incluido entre as “psicoses
infantis”. Além disso, o autismo foi inserido no DSM-IV (2002), como Transtornos

Invasivos do Desenvolvimento, além do Transtorno Autista, o Transtorno de Rett, o
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Transtorno Desintegrativo da Infancia e o Transtorno de Asperger (MARFINATI;
ABRAO, 2015).

Hoje, € chamado de Transtorno do Espectro Autista (TEA) pelo Manual
Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais 52 edi¢cdo (2014). Tem por defini¢cdo
um transtorno do neurodesenvolvimento envolvendo condigbes marcadas por
perturbacbes no desenvolvimento neurologico, sendo trés caracteristicas
fundamentais no diagndstico do individuo: a dificuldade na comunicacdo, seja por
dificuldade no dominio da linguagem ou por nao utilizar a ferramenta da comunicacao
para se relacionar com o outro; a dificuldade de se relacionar com o outro, ou seja,
ndo possui interacao social; e o padrao de comportamento restritivo e repetitivo.

Uma crianga com TEA apresenta uma triade caracteristica, que se explica por
dificuldades e prejuizos na comunicagéo verbal e ndo verbal, interatividade social e
limitac&o do ciclo de atividades e interesses. Muitas vezes esta associada a um quadro
comportamental estereotipado em que as criancas realizam sempre mesmas

atividades e/ou comportamentos repetidamente (PINTO, 2016).

Dentro de um amplo espectro de autismo, existem trés niveis de
comprometimento que diferem em termos de necessidade de suporte: no primeiro
nivel - necessidades de suporte e atencao; segundo nivel - até a necessidade bastante

consideravel de suporte; e no terceiro nivel (MASIKK, 2017).
2.2 FAMILIA E AUTISMO

Segundo Assumpcéao (2015), a familia € um modelo universal que orienta
gualquer pessoa, sendo um emblema de fracasso, mas também de sucesso.

Um dos maiores desafios enfrentados pela familia de uma crianca
diagnosticada com TEA é a dificuldade do ciclo familiar em aceitar a condicdo autista
da crianca pois a diagnose de qualquer sindrome ou doenca grave e/ou cronica é
avassalador e afeta a familia, € repleto de varios sentimentos, principalmente
preocupacao e incerteza, principalmente se o paciente for crianca. O diagnostico de
TEA néo é diferente (MAIA FILHO, 2016).

Segundo Silva (2017), o nascimento de um filho € um momento aguardado com
muita ansiedade por toda a familia, mas a quebra desse ideal apds o diagndstico
confirmado (GOMES, 2015) gera frustacdo e a familia vivencia momentos tensos que

ocasiona nos pais um sentimento de desvalorizacao pela perda de um filho saudavel
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(PINTO, 2016).

Em descricdo da psiquiatra Kubler-Ross (1998), esta comparou 0s momentos
de impacto familiar ao ser diagnosticado com TEA com as fases do luto: negacéo,
raiva, barganha, depressao e aceitacdo. Nesses primeiros momentos, quando os pais
notam a deficiéncia de seu filho, eles experimentam amargura reciproca, culpa e dor
porque ndo querem acreditar que seu filho tenha um problema.

Segundo Pinto (2016), diante da fragilidade de ter que aceitar os diferentes
comportamentos de seus filhos, os pais de criangas autistas buscam explicagcbes e
justificativas para esses comportamentos atipicos. Essa busca faz com que as familias
percorram varios consultérios antes de alcancar a aceitacdo e um acolhimento que
proporcione a adesédo ao tratamento necessario.

Toda essa situacdo atrasa o inicio do tratamento terapéutico, podendo
prejudicar o desenvolvimento da crianga além de ser fonte de estresse para os entes
qgueridos, podendo induzir sentimento de impoténcia e desespero, agravando a
situacao de "luto” (PINTO, 2016).

Borgonhone et al. (2019) em seu artigo “Transtorno do espectro do autismo
(TEA) e formas abrangidas pela legislacdo brasileira” contribuiu para a
disponibilizacdo dos dados epidemiolégicos atuais sobre o autismo no Brasil e
politicas publicas existentes. O Manual Diagndéstico e Estatistico de transtornos
Mentais (2014) também fornece uma definicdo atualizada do conceito de TEA, que
identifica quais aspectos das criancas com autismo séo afetados.

A autora Kibler-Ross (1998), em seu livro "Assassinato e morrer: o que 0
paciente terminal deve ensinar aos médicos, enfermeiros, religiosos e seus parentes”,
compara esse momento de impacto familiar ao recebimento de um momento de luto,
0 gque nos faz perceber o quéo dificil € este momento para a familia.

Gomes, Paulyane et al. (2015) em seu artigo “Autismo no Brasil: uma revisao
sistematica dos desafios familiares e estratégias de enfrentamento”, enfatiza que a
mae vivencia o maior estresse fisico e psicolégico no periodo intensivo ao cuidar de
seu filho autista, o que nos faz pensar em apoio para essa mae.

Faria (2017) em seu livro Autobiografias no Autismo, a autora chama a atencao
para a importancia ndo s6 de adaptar criancas com TEA, mas também suas familias.

Portes e Vieira (2022) no seu artigo “Percepgao parental de uma crianga com
autismo: implicacdes para o ajustamento familiar’ identificam as redes de apoio

formais e informais que constituem a base deste presente estudo, de acordo com
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investigagéao realizada com pais de criangas com autismo.
2.3 AREDE DE APOIO

Perante essa problematica é necessario que se tenha um olhar ético para esses
familiares. Assim, Faria (2017) destaca a importancia de podermos atentar nao so6 as
criancas com TEA como também as suas familias. Para a autora, o autismo dos filhos
impacta a vida familiar e, nesse sentido, a necessidade de suporte e acolhimento é
ndo soO das criancas como também das familias.

Entre as politicas publicas abrangentes para o TEA pode-se destacar a Lei
Berenice Piana (12.764/12)* criou a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, que determina o direito dos autistas a
um diagnostico precoce, tratamento, terapias e medicamento pelo Sistema Unico de
Saude (SUS); o acesso a educacao e a protecao social; ao trabalho e a servi¢os que
propiciem a igualdade de oportunidades. Esta lei também estipula que a pessoa com
transtorno do espectro autista seja considerada pessoa com deficiéncia, para todos
os efeitos legais.

Em uma pesquisa realizada por Lopes e Pimenta (2016) onde se observou as
necessidades das Redes de Apoio de Familias de Pessoas com Autismo, fica evidente
momentos em que esse amparo se faz especialmente necessario. No primeiro
momento, constatou-se que os pais de filhos com TEA recorrem, numa primeira
opc¢ao, ao conjuge para suprir um maior niumero de necessidades, seguidamente aos
profissionais e posteriormente aos amigos. Os pais/sogros dos participantes também
surgem, mas apenas como recurso de apoio para ficarem com 0s netos e assim 0s
seus filhos/genros terem mais tempo disponivel para si préprios.

Vale ressaltar que nesta pesquisa 95 % das entrevistadas eram maes. Sharpley
et al. (1997), afirma que as maes sdo as que mais procuram a poio social, por outro
lado, segundo Karst e Hecke (2012), os pais sao tendenciosos ao comportamento de
isolamento.

Dias e Camisdo (2014) em uma capacitacdo de pais de pessoas com
deficiéncia, onde se trabalhou um projeto de oficinas, perceberam uma maior

participacao de maes independente da patologia do filho.

1 Disponivel em: https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/l12764.htm. Acesso em:
25 maio 2023.



18

Sobre essa gama importante de apoio aos autistas e familiares, Portes e Vieira
(2022) ao investigar a percepcéao parental sobre as repercussdes do filho com autismo
na adaptacao familiar, identificou através da percepc¢éo das familias sobre a sua rede
de apoio social e a sua origem (formal ou informal). A Formal (Institucional),
compreendida como aqueles contatos com profissionais vinculados as instituicdes de
saude, educacdo, assisténcia social etc. Os casais destacaram, principalmente, a
importancia dos servicos de saude e o SUS, em especial o cuidado da equipe de
profissionais do CER vinculados a UNIVALI que ajudam no manejo das dificuldades
do filho com TEA. A rede de apoio informal, e ndo menos importante, € composta por
vinculos com os demais individuos (familia, comunidade, amigos) e outros dispositivos
midiaticos (internet, TV), assim como, grupos de pais de autistas, como uma forma de
ajuda mutua.

A respeito de recursos tecnoldgicos no auxilio a criangas autistas, sabe-se que
estes séo utilizados, porem devem ser usados com cautela, tendo em vista que estas
criangas ja se isolam naturalmente, entdo o monitoramento para que nao haja uso em
demasia é fundamental, de acordo com Stravogiannis (2021).

Foram encontrados como desafios por parte dos pais, ainda preconceito da
sociedade e dificuldades de incluséo no contexto escolar, e a necessidade de melhor
acessibilidade aos servicos de saude, assim como o cumprimento de fato das politicas
publicas existentes. Portes e Vieira (2022), instigam a necessidade de uma rede de
apoio mais abrangente, onde nesta se inclua mais as familias, uma vez que esta € o
elo mais forte da crianca autista.

De acordo com Muniz et al. (2021), a exemplos de redes de assisténcia criados
pelas politicas publicas, podemos destacar como sendo o mais utilizado por estas
familias, a Rede de atencéo Psicossocial (RAPS), como: Unidade Basica de Saude
(UBS), este que € a porta de entrada primaria para estas familias, conhecido como
postinho de salude para estas, também inseridos nas equipes das UBS, o Nucleo de
Apoio a Saude das Familias (NASF), no qual o psicélogo estar como parte dessa
equipe.

Ainda as Equipes de Saude Bucal, assim como o Centro Especializado em
Reabilitacdo (CER), Servicos de Reabilitacdo Intelectual e Autismo, estas como sendo
uma rede de atencdo secundaria, e 0s niveis terciarios como: o Centro de Atencdo
Psicossocial (CAPS), hospitais dando suporte na urgéncia e emergéncia entre outros.

Uma outra forma de cuidados as familias de autistas sdo as ONGs,
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Organizacdo Nao Governamental, criadas em 1940 pela Organizagdo das Nacgdes
Unidas (ONU), com a finalidade de atuar em projetos humanitarios, ou de interesse
publico, sem fins lucrativos.

Encontram-se também nas ONGs servigos de apoio disponibilizados pelas
associacOes de pais e amigos de autistas, tais como a Associacdo Brasileira de
Autismo — (ABRA), Associacdo de Amigos do Autismo — (AMA), Associacao para
Inclusdo e Apoio ao Autista, Associacao Brasileira para Agéo por Direitos das Pessoas
com Autismo (ABRACA), Fundacdo Mundo Azul, entre outras, cujo propésito €
fornecer um apoio, integrar e representar as pessoas com o Transtorno do Espectro
Autista. Ressaltando que essas mesmas redes de apoio sédo voltadas também para
as familias, cujo proposito € fornecer um suporte, integrar e representar as pessoas
com o Transtorno do Espectro Autista (OLIVEIRA et al., 2017).

2.4 PERSPECTIVAS PSICOLOGICAS

De acordo com Stravogiannis (2021), quando a familia recebe uma crianca em
casa, em torno disto gera-se grandes expectativas, porém quando se deparam com o
diagnaostico que este filho tem a condicéo de autismo, essa familia necessitara de uma
elaboracao parental entorno de todo o contexto familiar.

Sob o ponto de vista da mae que aparece como sendo ser pilar em quase todas
as familias de autistas, essa que ama incondicionalmente, mas que por hora estar
extasiada com a possibilidade de um desenvolvimento como: “meu filho ndo olha para
mim”, meu filho ndo me da atencao”, “meu filho gosta de brincar sozinho”, “meu filho
nao sorri para mim etc. Em meio a esse desespero vem a grande pergunta, “como
farei agora? ” Entdo essa mae corre em busca de um universo adequado para a
crianca autista.

Todavia é hora de diminuir essa tensao, organizar pensamentos, e partir para a
pratica de um planejamento. E necessario que esta perceba que o “manual de
instrucées” ndo existe, porque cada familia tem uma crianca com identidade e
personalidade diferenciada. Ndo da para perseguir um padréo. E necessario que se
fale dessa rotina e desse psicolégico materno, pois para além disso a um outro
cenario, onde estéd se debruca em uma rotina diéria, como a tentativa de acesso a
profissionais como: neuropediatra, fonoaudidlogo, psicopedagogo, terapeuta

ocupacional e o psicélogo entre outros necessarios (BARBOSA, 2015).
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Podemos destacar exemplos de mae, aquela que se dedica integralmente ao
lar, aquela que cuida desse lar e que também exerce uma profissdo, para qualquer
realidade, conciliar esses papéis nao é tarefa facil. Embora seja a méae figura central
nesse cuidado é necessario pensar em outros possiveis modelos, como pai que cuida
e mae provedora estando juntos ou separados, cada modelo com as suas
especificidades, de acordo com Barbosa (2015).

O autocuidado dos pais é uma das melhores formas de cuidar das criancas.
Pais saudaveis terdao muito mais condi¢des de cuidar dos seus filhos, resultando em
criancas e pais felizes. A saide emocional é prioridade quando cuidamos de criancas,
principalmente no caso de criangas com necessidades especiais (STRAVOGIANNIS,
2021).

Estudos também apontam que assim como as relagbes conjugais, 0
subsistema fraterno também é atravessado pela busca da adaptacao autista, o anseio
pelo diagnostico, deixa a familia em uma dinamica de conflito de acordo com Cezar et
al. (2016).

Para esses cuidados a psicologia ndo caminha sozinha, ha uma necessidade
de um apoio multidisciplinar neste processo. A crianca autista precisa de acolhimento
desde a infancia e ao longo da sua vida, seja com a necessidade de mais ou menos
suporte, familiares e estas precisam de treino, em se tratando de um acometimento
do neurodesenvolvimento, o trabalho é de “formiguinha”. Vale ressaltar que o trabalho
multidisciplinar aumenta a possibilidade de melhoria, e ddo agilidade ao tratamento do
autismo conforme Souza (2021).

Uma estratégia de intervencao para treino parental e outros cuidadores, é a
Andlise do Comportamento Aplicada (ABA), padrdo ouro até entdo para o tratamento
de autismo. Se trata de principios do behaviorismo radical heranca de Skinner. Esta
analise aplicada, é eficaz na mudanca de comportamentos, onde estes sao
observados em varios ambientes da crianca. Os pais necessitam de um treino para
gue se tornem (co) terapeutas de seus filhos, pois estes podem utilizar situacdes do
dia a dia da crianca, cooperando com a manutencdo destes comportamentos
aprendidos, segundo Stravogiannis (2021).

Programas para pais, com base nos principios da Analise do Comportamento
podem tornar 0s genitores mais responsivos as necessidades de seus filhos com TEA.
Pode prepara-los para serem agentes ativos no desenvolvimento dos filhos e

proporcionar contexto para o reforcamento dos comportamentos treinados em
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ambiente clinico, promovendo generaliza¢fes, desde que tenham um ambiente

preparado para reforgar tais mudancas em toda a familia (OLIVEIRA-FRANCO,2022).
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3. METODOLOGIA

A metodologia utilizada neste estudo é pesquisa bibliografica sistematica,
baseada em materiais publicados em livros, revistas, jornais, redes eletronicas, ou
seja, materiais acessiveis ao publico. Ap6s selecionar um tema, definir um
levantamento bibliografico preliminar e fazer perguntas, foi elaborado um projeto
provisério sobre o tema. O objetivo principal da fase exploratéria é analisar o
problema, tendo como principal forma a pesquisa bibliografica.

A pesquisa cientifica existe em todos os campos da ciéncia, e na educagéo
encontramos algumas publicadas ou em andamento. E o processo investigativo de
resolver, responder ou investigar questdes no estudo de fendmenos. Bastos e Keller
(1995, p. 53) definem: "Pesquisa cientifica é a investigagdo metddica de um assunto
com o objetivo de esclarecer todos os aspectos do estudo”.

Para Gil (2002, p. 17) “A pesquisa € necessaria quando ndo ha informacdes
suficientes para responder a questdo, ou quando a informacao disponivel é muito
confusa para ser adequadamente relevante a questao”.

A pesquisa cientifica se apresenta de diversas formas, sendo uma delas o estudo
bibliogréafico que sera abordado neste artigo, revelando todos os passos que devem ser
seguidos para alcanca-la. Esse tipo de pesquisa foi idealizado por diversos autores,
entre eles Marconi e Lakatos (2003) e Gil (2002).

A pesquisa bibliografica esta inserida primordialmente em um ambiente
académico e visa aprimorar e atualizar o conhecimento por meio da investigacéo
cientifica de trabalhos publicados.

Além dos livros de leitura atual, a pesquisa foi realizada em recursos que
destaquem outras fontes de interesse para a pesquisa bibliografica: referéncias, artigos
e teses, periddicos cientificos e indices de periédicos e resumos.

O objetivo foi analisar a producéo cientifica relacionada ao autismo, enfatizando o
impacto do diagndstico nos pais e a importancia do apoio psicologico. As bases de dados
foram pesquisadas usando o termo “autismo” em combinacdo com 0s seguintes descritores:
diagndstico; aldeia; familia; apoio psicoldgico. Foram classificados 10 artigos extraidos do
Google Académico, Scielo e Lilac’s que atendem aos critérios pré-estabelecidos, escritos em
portugués, editados entre 2012 e 2022, e artigos com datas de publicagéo anteriores para
apresentar estudos primarios sobre o assunto. Os artigos aplicados tiveram como critérios de

inclusdo os seguintes termos: autismo e diagnastico e apoio psicoldgico e autismo e apoio
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psicoldgico aos pais. Foram aplicados os seguintes critérios de exclusdo: autismo associado a
outrostranstornos/ incapacidades, autismo centrado no adolescente/adulto, autismo e incluséo
escolar, suspeita de TEA sem confirmacéo do diagndstico.

O Fluxograma 01 apresenta os dados da selecao sobre os artigos encontrados
e disponiveis para discussfes dos resultados

Fluxograma 1 - Representando a selecdo dos artigos incluidos na reviséao.

Artigos identificados na base de
dados a partir das palavras chaves
N =22.908

<

Artigos selecionados
para leitura do resumo
N = 38

<>

Artigos selecionados para
leitura completa e incluidos
nesta revisao
N =10

\

LILACS . )
02 [ Scielo J G. Académico
ARTIGOS 03 ARTIGOS

5 ARTIGOS

Fonte: Autor (2023).

Os artigos foram agregados posteriormente, durante a segunda parte desta
pesquisa para complementar a construcdo da sintese integradora.
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Tabela 1. Artigos para caracterizagao do Transtorno do Espectro Autista

Autor

Ano

Assunto

Base de dados

Titulo

ASSUMPCAO JUNIOR,

Francisco Baptista

2015.

Autismo

Scielo

Autismo infantil:
novas tendéncias e
perspectivas /
Francisco  Baptista
Assumpg¢do  Junior,
Evelyn Kuczynski. --
2. ed. -- S&@o Paulo :

Editora Atheneu.

LOPES, Ana Filipa da

Silva Pimenta.

2016

Espectro do

Autismo

Lilac's

As necessidades e
redes de apoio de
familias de pessoas
com perturbacdo do
espectro do autismo.

Tese de Doutorado

LOPES, Bruna Alves et

al.

2019.

Maes de

autistas

Scielo

Nao Existe Mae-

Geladeira Uma
analise feminista da
construcéo do
ativismo de maes de
autistas no Brasil

(1940-2019).

STRAVOGIANNIS,
Andrea Lorena

2021.

Autismo

Google
Académico

Autismo: um olhar
por inteiro. Literare

Books

AMERICAN
PSYCHIATRIC
ASSOCIATION (APA).

2014.

DSM-5’

Google
Académico

DSM-5:

diagndstico e

Manual

estatistico de
transtornos mentais.
Artmed Editora,

BRASIL.

2012

Lei n°
12.764/2012

Google
Académico

Lei n° 12.764/2012,
de 27 de dezembrode
2012.

Nacional de Protecao

Politica

dos Direitos da

Pessoa com
Transtorno do
Espectro Autista.

Brasilia.
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GOMES, Paulyane et 2015 Autismo Scielo Autismo no Brasil:
al. uma revisao
sistematica dos

desafios familiares e
estratégias de
enfrentamento.
Jornal de pediatria ,
v. 91, p. 111-121.

PORTES, Jo&o Rodrigo | 2022 Psicologia Lilac’s Percepcdo parental

Maciel; VIEIRA, Mauro Sob_re (_J filho  com
autismo: as

Luis. repercussoes na
adaptacdo familiar.
Revista  Psicologia
em Pesquisa, v. 16,
n. 2, p. 1-23.

MUNIZ, Ana et al. 2021 TEA Google A atencéo

Académico psicossocial aos

familiares com
criancas
diagnosticadas com
transtorno do
espectro autista.

FARIA, M. R.. Prefacio. | 2017 Autismo Google Autobiografias no

In M. Bialer. Académico autismo (p. 13-21).

Sao Paulo, SP: Toro.

Fonte: Autora, baseada nos autores citados na tabela (2023)

Por fim, de forma mais sofisticada, as leituras foram interpretadas, inter-
relacionadas e pesquisadas sobre o problema a ser resolvido, consolidando raciocinios
e argumentos baseados em elementos bem definidos. Assim, uma abordagem da
pesquisa bibliografica por meio da leitura do material selecionado partiu da
organizacao logica do assunto, garantindo uma abordagem progressiva e equilibrada
da redacdo do texto, entdo passou-se para o formato mais consolidado para uma
analise aprofundada do texto, algumas mudancas de paradigma, e o mais importante

€ gue mais conhecimento € inerente ao assunto.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

A histéria do transtorno do espectro do autismo atual envolve questdes sobre
sua definicdo, evolucdo do conceito etiologia e diagndéstico desde o inicio do século
XX. A palavra autismo vem do grego "autos" e significa em si mesmo, e foi introduzida
pela primeira vez em 1911 por Eugen Bleuler, como sendo uma das sintomatologias
da esquizofrenia.

O primeiro estudo cientifico reconhecido internacionalmente a descrever esse
distarbio como uma série de sintomas foi feito por Kanner. Kanner também reparou
duas caracteristicas distintas, mas sistematicas, dos casos descritos. E uma obsess&o
implacavel com isolamento e repeticdo. Segundo Lopes (2016), em 1944 Hans
Asperger em seu estudo propds o conceito de um transtorno com caracteristicas muito
semelhantes as descritas por Kanner, que denominou de psicopatia autista.

Em 1976, a psiquiatra britanica Lorna Wing foi responsavel por promover a
teoria de Asperger para a comunidade cientifica. Em 1952, a American Psychiatric
Association editou a primeira edicdo do Diagnostic and Statistical Manual of Mental
illness. A definicdo de Rutter e o crescente trabalho sobre autismo influenciaram a
definicio da condicdo no DSM-lIl na década de 1980. Kanner e Asperger
demonstraram a existéncia de variagdo no modelo familiar que resultara em alteracfes
no desenvolvimento mental-emocional das criancas.

O conceito de autismo percorreu um longo caminho desde as descricées de
Kanner e Asperger na década de 1940. As duvidas sobre a etiologia do disturbio ainda
dividem a comunidade cientifica. Os transtornos do espectro do Autismo estéo listados
na quinta edicdo do Manual Diagnéstico e Estatistico de transtornos Mentais (DSM-V)
da Associacado Americana de psicopatologia. (LOPES, 2019)

O atual DSM-V (ASSUMPCAO JUNIOR, 2015) é baseado em dois pilares
(critérios A e B): 20 Uma caracteristica fundamental dos transtornos do espectro do
autismo é o comprometimento persistente na comunicacdo social reciproca e na
interacdo social. Esses sintomas aparecem na primeira infancia e limitam ou
prejudicam o funcionamento diario (critérios C e D).

Para Lopes (2019), os principais recursos de diagnose sdo evidentes durante
0 desenvolvimento, mas pelo menos em algumas configuragdes, a intervencéo, a
compensacao e o suporte continuo podem disfarcar os desafios. As manifestacdes do

transtorno também variam muito, dependendo da gravitacdo do autismo, nivel de
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desenvolvimento e idade respectivamente. Dai o uso do termo "espectro”.

Stravogiannis (2021) afirma que a falha em entender o autismo e seus critérios
resulta em diagnésticos falhados, intervencdes questionaveis e pais frustrados. O
autismo pode causar sérios danos as pessoas acometidas, sendo um obstaculo para
0 sucesso ha educacao e na sociedade. As pesquisas atuais introduzem a dialética
em que se insere o0 autismo e mostram 0 quanto esse tema precisa ser estudado e
aplicado.

Os dados epidemiol6gicos mostram claramente um aumento no numero de
casos de criancas diagnosticadas com TEA. A auséncia de respostas definidas em
relacéo aos fatores causais, bem como a gama de sintomas que o0 autismo apresenta,
reflete-se nas tentativas de sistematizar as manifestagdes clinicas do autismo (APA,
2014).

Segundo Gomes (2015), reconhecer os sintomas que uma crianca apresenta
com autismo € importante para o diagnostico precoce. As criangas com autismo
geralmente ndo introduzem sinais ou caracteristicas fisicas incomuns desde o
nascimento. Com o tempo, comeca a mostrar desinteresse pelo ambiente e pelo
relacionamento preferindo a isolacdo. Os sinais aparecem antes dos trés anos de
idade e tém gravitacao variavel.

No TEA, a diagnéstico precoce significa intervencdes e planos de tratamento
mais adequados que levardo a uma melhor qualidade de vida. Nao ha um periodo
preciso para iniciar o tratamento, mas assim que houver o diagnéstico as
possibilidades de evolucdo sédo grandes (BRASIL, 2012).

Para Portes & Vieira (2022), os pais estdo sobrecarregados com informacdes,
testes, avaliacles e intervencgdes, juntamente com sentimentos de incerteza, pavor e
amargura. Muitos pais buscam outras opinides de diferentes profissionais para
confirmar ou ndo a diagnose ou buscam diversas opcdes de tratamento. A falta de
informacéo sobre a deficiéncia de uma crianca leva a desestabilizacdo do sistema
familiar.

Segundo Muniz et al. (2021), a variabilidade das caracteristicas que fazem
parte do transtorno bem como os diversos aspectos envolvidos na dinamica familiar,
condicionam a adaptacdo da familia ao diagnéstico. A natureza crénica do TEA
significa que a familia é afetada de diferentes maneiras ao longo do ciclo de vida. A
forma como este diagndstico € comunicado aos pais pode afetar a forma como a

situacao é gerida.
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Para Faria (2017) os pais podem negar a deficiéncia do filho manter altas
expetativas, frustragdes e dificuldade em lidar com essa nova reconfiguragéo de sua
rotina. A vivéncia do luto pelo filho idealizado atravessa varias etapas. Esse € o estagio
pelo qual uma pessoa geralmente passa quando se depara com uma perda
sentimental ou um diagnéstico inesperado. Para os pais o autismo pode significar luto
constante por uma crianga saudavel porque a crianca ndo consegue acompanhar
todas as fases do desenvolvimento. ndo serem bem-sucedidos ou se 0 "eu" projetado
na crianca no sonho se dissolve para dar lugar ao tratamento, e receber significado
de uma conex&o, que precisa ser restabelecida. Muitos pais se culpam por perguntam
se sao bons pais.

O TEA pode trazer diversas implicacdes para a familia desde a sobrecarga
fisica e mental decorrente do cotidiano até altos niveis de estresse e baixa qualidade
de vida. Os estudos sobre autismo séo frequentemente vinculados aos estudos
familiares, segundo a abordagem tedrica associada a concepcao original da etiologia,
gue se baseava na afetividade e na incapacidade relacional. A sobrecarga parental €
caracterizada por incapacidades decorrentes da dependéncia fisica e
comprometimento cognitivo da crianca. Pode atrapalhar a vida pessoal, familiar,
profissional, social e causar conflitos entre os cuidadores. Consequentemente, cuidar
de criancas com TEA esta intimamente associado a resultados negativos de saude
fisica e mental. (LOPES et al., 2019, p. 23)

A maioria dos profissionais de saude responsaveis pelo atendimento as
criangcas com autismo sdo meninas, sendo que 80 % sao as proprias maes. Elas se
preocupam com 0s outros enquanto se descuidam de si mesmos, entdo ter tempo
para elas significa tirar algo mais da vida de seus filhos. A menor participacao do pai
nos cuidados gerais do filho costuma ser justificada por eles. Os pais podem expressar
raiva pela incapacidade de mudar ou regular o evento. Também expressam medo do
futuro, pois preveem dependéncia total. Ambos os pais se sentem desconfortaveis
com preconceitos direcionados ao disturbio. No entanto, a maior dificuldade em lidar
com uma crianca ainda € o disturbio de comunicacéo.

Para Faria (2017, p. 18) “diagnosticar uma crianga com TEA traz uma nova
realidade para a familia principalmente para os pais. Sem o suporte adequado, as
familias ndo conseguem desenvolver estratégias de enfrentamento para manter uma
boa qualidade de vida. A adaptagédo a um novo papel é mais facil quando o diagnéstico

e as implicacOes sao aceitas e compreendidas’.
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Compreender as intera¢gfes da familia com o transtorno permite ao profissional
perceber que os cuidadores familiares também precisam de cuidados, orientacdes e
estratégias para aliviar o estresse. Dessa forma, poderao ter melhores condi¢des de
vida e, consequentemente, poderdo oferecer um atendimento de melhor qualidade a
crianca autista. A construcéo de parcerias entre pais e profissionais tem o potencial
de ajudar a reduzir tensdes e possiveis repercussdes psicologicas negativas.

O sistema familiar desempenha um papel importante na formacdo de uma
pessoa é o fator decisivo na formacgdo da personalidade. Crises e mudancas afetam
a organizacao da familia sugere a necessidade de luto e reconstru¢cdo. Uma dessas
crises mencionadas por Assumpcao Junior (2015) refere-se ao nascimento de um filho
Um evento que traz mudancas drasticas.

A forma como a noticia é transmitida pode influenciar as reacdes dos pais.
Construir um liame entre pacientes, familiares, equipes ou profissionais de saude é
essencial. Incentive-os a fazer perguntas e tomar decisdes porque a qualidade da
informacé&o pode afetar a forma como as familias enfrentam os problemas.

Portes & Vieira (2022) consideram essencial 0 acompanhamento psicoldgico
dos pais apés a diagnose de TEA. O acompanhamento com profissionais de saude
mental para entender e trabalhar com os sentimentos dos pais € extremamente
importante. Assim, promover a saude mental dos familiares pode diminuir o abalo
emocional causado pelo diagnadstico.

Dado o exposto, fica evidente que o transtorno autistico € uma realidade global,
e 0 seu conceito foi construido ao longo dos anos, para a caracterizacdo, o individuo
€ amplamente afetado em nivel de cognicdo e interacdo social, sendo a interacéo
social, uma percepcéo chave para o diagnéstico. Estes espectros fundidos facilitou
uma analise clinica e a possiblidade de tratamento possiveis para TEA.

Fica em evidencia que a ciéncia ndo afirma com precisdo sobre sua etiologia,
indica achados de 90% para um fator genético, mas também, para uma subjetividade
na diversidade humana. N&o é considerado necessariamente uma doenca, logo a sua
cura néo é estimada, o que dirige para uma variacao da espécie. A ciéncia permanece
em processo de investigacdo, pode-se dizer que é uma condicdo complexa do
neurodesenvolvimento humano.

Alguns mitos a respeito do autismo foram criados com o passar dos anos, 0 que
resultou em um atraso de aproximadamente mais que um século desde quando o

termo autismo foi utilizado pela primeira vez em 1911 por Eugen Bleuler, até a
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estruturacdo de 2014 através do Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais 52 edi¢do (2014). Com isto houve um atraso de inclusdo social destes sujeitos,
e tratamentos adequado.

Com esta pesquisa percebeu-se que mitos como de que o autismo é falta de
carinho foi desconsiderado, pois a hipotese levantada por Kanner em 1940, ao afirmar
gue a causa era de ordem afetiva e ndo cognitiva, como um artigo escrito por ele a
respeito da mae geladeira como apresentou Lopes (2019). Esse conceito causou e
ainda causa bastante sofrimento em familias atipicas, especialmente em mamaes,
pois estas correm o risco de acreditar que a falta de carinho é o que torna a sua crianca
“indiferente”. Sabe-se que é uma condi¢&o de desordem cognitiva. E claro que o afeto
€ uma forma de cuidar e a auséncia dele traz grandes atrasos no desenvolvimento de
uma crianga, mas néo pode ser considerado culpado nesse sentido.

Vale ressaltar que a pesquisa cientifica tem seus erros, mas também seus
acertos, e que a ciéncia € uma eterna escola.

Torna-se explicito que as familias sdo subsistemas da sociedade, e que é um
potente espaco para os seres humanos construirem sua identidade e vivenciarem
suas experiencias. O que afirma uma necessidade de socializacdo em meio a esse
nacleo, sendo assim manter um vinculo entre estes € emocionalmente saudavel.
Quando uma familia se depara com um componente na condicdo de autismo, essa
relacédo torna-se desadaptativa.

Fica evidente que a familia de autista sente-se frustrada e deslocada da
sociedade, e que tem uma enorme caréncia de apoio. Em aspectos fundamentais do

seu funcionamento. Encontrou-se um percentual maior de responsabilidades
envolvendo o tratamento da crianca centrado na mée, 0s pais aparecem nesse cenario
de cuidado timidamente, isto ainda se da pela cultura de uma sociedade que tem no
feminino a responsabilidade de um cuidado doméstico, até mesmo quando esta
mulher mée também é uma profissional, provocando para essa uma vida disfuncional.
Pensamos que ainda ha muito para se discutir e avancar em relacéo a essa tematica.

A psicologia preocupa-se em acolher esses familiares, mas sobretudo em
garantir que a partir deste gere conscientizacao e novidade de vida. Sabemos que isto

ndo é simples. Ha uma necessidade de que as familias estejam de forma
comprometida em um apoio mutuo.

Em relacdo as redes de apoio hd bons movimentos notérios, formais e
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informais, percebe-se que estes partiram da Lei Berenice Piana (12.764/12)2 criou a
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista, que determina o direito dos autistas a um diagnostico precoce, tratamento,
terapias e medicamento pelo Sistema Unico de Satde (SUS).

Porém ainda hé& incoeréncias no cumprimento destas politicas estabelecidas.
As lacunas encontradas dentro dessas redes de apoio Formal, como sendo as escolas
e 0s centros de saude, foram, a falta de capacitagdo ampla da equipe multiprofissional
destas redes, atingindo todos os niveis de assisténcia, o que gera um efeito de
incapacidade por partes destas.

E importante lembrar que a grande maioria destas familias, sdo adeptas ao
sistema publico, tanto sistema educacional, quanto instituicdo saude e servi¢o social.
Entdo pensando em sistema de governo, carece um olhar mais sensibilizado.

Uma problematica no apoio as familias, também se da especialmente no
tratamento do autismo, no ambito Sistema Unico de Saude (SUS). Ha uma fila de
espera considerada na demanda autismo, ocasionando um atraso no tratamento,
devido a essa demanda reprimida. Visto que a pesquisa presente assinalou que um
centro de referéncia para o autismo néo é real em todos os municipios. O que leva
estas familias a “competirem” o tratamento no Centro de Reabilitacido Especializado
(CER), culminado com varios outros transtornos.

Ainda a respeito das lacunas no apoio, nota-se que o tratamento é centrado na
crianca autista, deixando de lado o nucleo familia. Pois tratamento s6 € efetivo em que
os familiares sejam também atores de um cenario pela busca de um desenvolvimento
adaptativo.

Os movimentos informais como as ONGs, sdo especialmente alimentadas,
com a esperanca de um espaco mais inclusivo, sendo estes na sua maioria
representados por maes de criancas autistas que sonham, e que querem uma
realidade, ou um mundo melhor para seus filhos.

O presente estudo buscou contribuir com o olhar psicolégico, inserindo
conteudos de ordem comportamental. A literatura evidencia a importancia da
orientacdo parental, como sendo positiva no contexto TEA, mas ainda carece dar as
maos as demais profissdes, formando uma grande “cerca” de apoio ao redor destas

familias, onde o autocuidado é parte fundamental do tratamento, tanto para autistas
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como para seus familiares, desde o pai, mae, também irmaos. Os desafios sdo reais
e permanentes, porem se as experiencias estressoras forem trabalhadas com
acolhimento, (co) responsabilidade, dando a capacidade de adaptacdo a cada um,

esse movimento embora arduo, ocasiona um senso familiar de resiliéncia.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo geral do estudo foi identificar os desafios dos parentes mediante a
presenca de criancas com TEA em suas familias, procurando identificar os conceitos
relacionados ao diagnéstico e principias redes de apoio que visam auxiliar autistas e
seus familiares. Foi possivel identificar os possiveis fatores que dificultam o
desenvolvimento da familia e da crianca envolvidos neste contexto. Nao h& cura para
esse espectro, porem intervencdes a nivel de individuo e familia, ajudam estes a
desenvolver-se, e expandir seu repertério comportamental.

O foco do tema de pesquisa nos pais de criancas autistas tem se mostrado de
extrema importancia. O apoio e a aceitacdo podem contribuir para o seu bem-estar e
o do seu filho. A informac&o e o entendimento sobre o autismo ainda séo limitados,
fator que deixa os pais mais desamparados e com dificuldade de entender a situacéo
e buscar a ajuda adequada.

Tendo por base o estudo, algumas proposi¢cées para qualificar o atendimento
ao segmento autista.

01 - Olhar interdisciplinar para a questao;

02 - Rede de apoio formal as familias de pessoas com autismo;

03 - Atendimento especializado a todos os autistas, independente de idade;

04 - Criacao de estratégias para diminuir ou eliminar demandas reprimidas, pois
intensifica sofrimentos;

05 - Qualificacao sistematica das equipes multiprofissionais nos educacionais
e de saude;

06 - Apoio governamental as organizacdes da sociedade civil focadas na
guestdo do TEA.

Relativo aos psicologos sugere-se:

07 - Aintensificacdo de pesquisas com o olhar psicoldgico;

08 - Proposicdes interventivas, ampliando o espaco de trabalho junto ao
segmento autista em diferentes areas, especialmente educacional e de saude.

No demais, urge a participacdo de familiares, organizacbes de defesa e
sensibilidade politica para lidar com a questao.

Por fim, os resultados podem ser (teis nas areas de medicina, enfermagem,
fonoaudiologia, terapia ocupacional e profissionais da educacdo bem como em

instituicdes cujo trabalho seja voltado para o tratamento de sujeitos com TEA.
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