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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) caracteriza-se por déficits na comunicacao e
interacdo social além da presenca de comportamentos restritivos e repetitivos. Este
estudo objetivou compreender a relagdo entre autismo, adaptacédo e cuidado que
perpassa os cuidadores de uma crianga com TEA. A metodologia utilizada foi a revisao
de literatura realizada através de artigos, teses, monografias e livros, estes presentes
nas seguintes bases de dados: Scielo, Pepsic e Google Académico. Utilizou-se os
seguintes descritores: Autismo, Familia e Cuidado. Observou-se que a revelacao do
diagndstico de autismo provoca alteragcdes na dinamica familiar. E de extrema
relevancia que o cuidado e suporte sejam proporcionados a familia além da crianca
com autismo através de diferentes autores e multiplos espacos. A psicoterapia, as
redes de apoio sdo alguns desses autores. Esta tematica ainda € pouco discutida e
necessita que novas pesquisas sejam realizadas no meio académico.

Palavras-chave: Autismo. Familia. Psicologia.

ABSTRACT

Autistic Spectrum Disorder (ASD) is characterized by deficits in communication and
social interaction in addition to the presence of restrictive and repetitive behaviors. This
study aims to understand the relationship between autism, adaptation and care that
permeates the caregivers of a child with ASD. The methodology used is the literature
review carried out through articles, theses, monographs and books, these present in
the following databases: Scielo, Pepsic and Google Scholar. The following descriptors
were used: Autism, family and care. It was observed that the disclosure of the
diagnosis of autism causes changes in family dynamics. It is extremely important that
care and support are provided to the family in addition to the child with autism through
different authors and multiple spaces. Psychotherapy and support networks are some
of these authors. This topic is still little discussed and requires new research to be
carried out in the academic environment.

Keywords: Autism. Family. Watch out.
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1 INTRODUCAO

De acordo com o DSM-V (APA, 2013), o Transtorno do Espectro Autista (TEA)
caracteriza-se por déficits e prejuizos na comunicacgdo, interacdo e reciprocidade
social, como prejuizos em comportamentos verbais e n&o verbais (por exemplo,
expressdes faciais, contato visual). Além disso, ha a presenca de comportamentos
restritos e repetitivos. A idade em que os sintomas irdo se manifestar variam, em
alguns casos criancas com um ano de idade ja apresentam atrasos graves no
desenvolvimento em outros dependendo da manifestacdo dos sintomas estes sé
serdo reconhecidos durante o segundo ano de vida.

O diagnéstico do TEA a priori acaba gerando muitos questionamentos e poucas
respostas para o ser (membros da familia nuclear e extensa) que possui tanto contato
direto como indireto com uma criancga autista. Diante do diagndstico o cuidador se ver
perante uma nova realidade, onde esta acaba por |he exigir novas estratégias em
diversas esferas como na familiar, social e profissional. Partindo desse contexto de
mudanca e adaptacdo € necessario voltar-se o olhar para aquele ser que cuida, ou
seja 0 que € oferecido a este enquanto cuidado e recursos para lidar com o
diagnostico. Partindo da discusséo trazida acima, busca-se através do presente
trabalho compreender a relacdo entre autismo, adaptacéo ao diagnostico e cuidado
gue perpassa aquele que cuida.

O anseio por aprofundar os conhecimentos na tematica trazida surgiu atraves
da experiéncia como Acompanhante Terapéutica (AT) de uma escola de ensino
infantil da cidade de Crato-CE, pelo periodo de dois anos, onde eram acompanhadas
duas criancas diagnosticas com TEA. A relevancia social desse tema se da por
aprofundar dimensfes que ainda estdo sendo pouco estudadas, contribuir para que
pessoas que possuem contato direto ou indireto com a perspectiva do autismo
possam aprofundar e aperfeicoar estratégias de cuidado. Diante dessa perspectiva, o
autismo também conhecido como Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) possui
etiologia desconhecida e a estimativa atualmente é que a prevaléncia seja de 70 casos
para cada 10000 habitantes (PINTO, et al., 2016).

No tocante ao ponto de vista académico, o assunto se faz relevante para os
estudos da Psicologia ao levar em considera¢do o sofrimento psiquico vivenciado

pelos cuidadores de uma crianga autista (podendo estes serem da familia nuclear ou



extensa) e como estes encaram as intervencdes da Psicologia na perspectiva de
adaptacao e autocuidado.

O presente estudo teve como objetivo geral compreender a relagdo entre
autismo, adaptacao e cuidado que perpassa aquele que cuida. Tendo como objetivos
especificos os seguintes: a) analisar o impacto da revelagdo do diagnéstico do TEA
para o cuidador; b) Identificar as estratégias de cuidado e suporte oferecidos ao
cuidador; c¢) Apontar as principais estratégias de adaptacdo para lidar com o
diagnéstico do TEA.

Trata-se de uma pesquisa bibliografica, de cunho qualitativo, considerando a
relevancia do aprofundamento da problemética trazida. Para Gil (2008) a pesquisa
bibliografica é desenvolvida através de uma leitura exploratoria, seletiva, analitica e
interpretativa a partir de um material ja elaborado que discuta a tematica abordada.

Sobre a pesquisa qualitativa Minayo (2009) enfoca que esta visa a construcao
da realidade, trabalhando com o universo de crencas, valores, significados e outros
elementos que ndo se resumem a operacionalizacdo de dados. Dessa forma,
inicialmente se buscou utilizar enquanto critérios de inclusédo, artigos em uma escala
temporal de 2002 a 2019 e publicados em portugués e inglés, com o objetivo de
retratar a evolucdo na definicdo do transtorno e da sua etiologia. Outro critério de
inclusao pertinente foi pesquisar o referencial de acordo com o percurso histérico do
TEA, e a relacdo entre o diagndstico do TEA, familia e cuidado. Para o presente
trabalho, foram utilizados os seguintes descritores: “Autismo”, “familia” e “cuidado”,
com as seguintes bases de dados: SciELO, Pepsic e Google Académico. Foram

analisados e estudados 60 artigos.

2 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O termo autismo foi usado pela primeira vez nos desdobramentos e evolugéo
da psiquiatria partindo dos estudos relacionado ao que hoje conhecemos por
esquizofrenia. O termo autdés em grego significa autismo, onde quer dizer voltar para
si mesmo. O suico Eugen Bleuler, em 1911 utilizou esse termo para exemplificar um
sintoma e especificidades da esquizofrenia, no que condiz a prejuizos na percepgao
e integracao da realidade, onde o sujeito voltaria para si mesmo (SCHMIDT, 2015).

Para citar o histérico do autismo e pontos relevantes na evoluc¢do dos estudos

€ de fundamental importancia explanar sobre os achados de dois psiquiatras. Em



1943, o austriaco Leo Kanner publicou um artigo onde trazia seus estudos a respeito
de 11 criangas que atendia. Estas apresentavam comportamentos muito semelhantes
uma das outras, onde Kanner destacou como dificuldade para estabelecer relagdes e
vinculo afetivo com outras pessoas além das estereotipias (GRINKER, 2010).

Kanner se distanciou da perspectiva apontada por Bleuler e considerou os
comportamentos que caracterizam o autismo como algo distante daquilo que era
chamado de esquizofrenia na época. Kanner considerou os comportamentos e
sintomas como caracteristicos de uma doenca especifica, denominando a priori de
autismo infantil precoce. Por um lado, ele teorizou que a etiologia do autismo poderia
estar ligada a dinamica familiar (ou seja, como o afeto, os cuidados estariam um pouco
ausentes nessa relagcao) e por outro colocou que poderia ser um disturbio inato, mas
este citou apenas hipoteses e ndo fatos comprovados (KANNER, 2012).

Apbés um ano dessas descobertas, em 1944, o também psiquiatra austriaco
Hans Asperger apresentou suas descobertas baseado em quatro criangas que
apresentavam comportamentos e atitudes semelhantes em relacédo aquelas descritas
por Kanner, onde elas apontavam dificuldades para interacéo social e afetiva, mas
possuiam linguagem e habilidades para resolver situacédo- problema sem prejuizos,
iISSO mostrava que a inteligéncia néo estava afetada (BOSA, 2002; GADIA, 2006).

Cabe ressaltar que os psiquiatras citados anteriormente conseguiram identificar
as principais semelhancas e diferencas de comportamentos que as criancas
apresentavam, mas nao conseguiram chegar a uma concluséo definitiva a respeito da
etiologia do autismo (GIARETTA, 2018).

Fadda (2016) aponta estudos realizados em meados de 1968, com gémeos
gue possuiam comportamentos caracteristicos do autismo com o intuito de analisar a
etiologia deste. Os resultados desse estudo acabaram por reforcar tanto a hipétese
genética como a ambiental na constituicdo da etiologia do autismo.

Ja Caminha e Lampreia (2012) citaram duas hipoteses: a primeira foi a de Carl
Decalato de 1974 e a segunda de Cindy Hatch-Rasmussen, de 1995. Decalato
colocava o autismo como uma perspectiva inata ocasionando assim dificuldade em
estabelecer relacfes e déficits na reciprocidade socioemocional. A segunda hipétese
era a de Hatch- Rasmussen, onde este considerou a perspectiva neurobioldgica,
dando énfase ao sistema nervoso central (SNC), onde segundo este, o cérebro nao
conseguia organizar os diversos sistemas de uma forma onde ndo houvessem falhas

e prejuizos.



Partindo dos desdobramentos no decorrer das décadas a respeito da etiologia
do autismo, cabe mencionar estudos e pesquisas mais atuais a respeito da temética
para exemplificar quais hipoteses se mantém até hoje. Partindo desse pressuposto,
Sandin et al. (2014) citaram uma pesquisa realizada na Suécia no periodo de 1986 a
2006 com mais de 2 milhdes de familias onde ganhou relevancia no ano de 2014, esta
mostrou que o fator genético tem uma influéncia de 50% no diagnéstico do TEA.
Enquanto que os outros 50% partiriam de fatores ambientais, mas que néo foi o foco
da pesquisa estudar e descrever detalhadamente.

Em 2015 foi realizado um estudo no Canada com critérios semelhantes a
pesquisa citada anteriormente, onde foram estudadas 85 familias e um dos critérios
de inclusdo seria ter dois filhos diagnosticados com TEA. Com essa pesquisa 0S
estudiosos esperavam que a seguinte hipotese fosse confirmada: Os irmaos
apresentassem nos seus DNA’ s mutagdes genéticas iguais. Os resultados mostraram
o contrario do esperado, onde apresentou-se diferentes mutacdes genéticas para os
irmaos (YUEN et al., 2015).

Com relacdo as diversas hipoteses e desdobramentos do que se conhece
sobre o autismo, Svoboda (2016, p. 8) destaca que “A diversidade de opinides e
teorias sobre o autismo, ainda hoje, € muito grande e gera muitas polémicas”. Com o
decorrer das descobertas feitas por Kanner e Asperger houve um momento primordial
nos estudos a respeito do autismo que foi quando ele deixou de ser visto como uma
psicose para ser entendido como um Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD)
(RODRIGUES, 2015).

Quando fala-se em transtorno cabe explanar sobre os manuais internacionais
de diagnéstico dos Transtornos Mentais que apontam para as classificacdes e critérios
gue o diferenciam dos demais transtornos. Conforme Silva (2017), um dos referenciais
é a Classificacao Internacional das Doencas (CID-10), nela o autismo € classificado
pelo cédigo alfanumérico F84-0, sendo definido por prejuizos na comunicacao,
interacdo e no comportamento, além de fobias, seletividade na alimentagéo e no sono.

Segundo Svoboda (2016), a versdo atual do DSM-V categorizou o rol dos
Transtornos Globais do Desenvolvimento apontados na Classificacao Internacional
das Doencas (CID-10) como Transtornos do Neurodesenvolvimento, os quais
receberam a denominacéo de Transtornos do Espectro Autista (TEA).

De acordo com o0 DSM-V (APA, 2013), o Transtorno do Espectro Autista (TEA)

caracteriza-se por déficits e prejuizos na comunicagdo, interacdo e reciprocidade



social, assim como prejuizos em comportamentos ndo verbais (por exemplo,
expressdes faciais, contato visual) que garantem a reciprocidade social e o
estabelecimento de relacdes. Além disso, h4 a presenca de comportamentos restritos
e repetitivos. Os critérios diagnoésticos sdo colocados por meio do uso de
especificadores permitindo assim, uma diferenciagdo dos demais transtornos que se
assemelham em alguns critérios.

Com isso, o DSM-V (APA, 2013) aponta para o Transtorno do Espectro Autista
(TEA) alguns critérios diagndsticos como: o déficits na comunicacgéo e interagéo social
0 que inclui prejuizos na reciprocidade socioemocional (pouco interesse, e dificuldade
para estabelecer afeto), déficits nos comportamentos verbais e ndo-verbais (por
exemplo compreender gestos), deéficits para estabelecer e compreender
relacionamentos (por exemplo dificuldade para se adequar a contextos diferentes,
estabelecer e manter amizades). Como também padrfes restritos e repetitivos de
comportamentos que inclui falas, movimentos, brincadeiras estereotipadas,
insisténcia em rotinas, padrao ritualizado, interesses fixos com grande intensidade e
hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais. Os sintomas aparecem
precocemente e causam prejuizo clinicamente significativos em varios ambitos.

Partindo da discussdo sobre os principais critérios diagnésticos do TEA é
relevante trazer os estudos epidemioldgicos que mostram em numeros e percentuais
as pessoas diagnosticadas segundo uma visdo clinica dos diversos profissionais
(como por exemplo, neuropediatras e psiquiatras). Grandin (2015) aponta as
estatisticas dos Estados Unidos, onde segundo o autor em algumas regides do pais
a estimativa seria de 1 crianca diagnosticada com autismo a cada grupo de 33.

Como critério de classificacdo e diferenciacdo, o DSM-V traz niveis de
gravidade para o TEA, conforme os critérios diagndésticos A e B citados acima. Na
tabela abaixo serd exemplificado os niveis de gravidade de acordo com o DSM-V
(APA, 2013).

TABELA 1 Niveis de gravidade para Transtorno do Espectro Autista

Nivel de gravidade Comunicagao Social Comportamentos restritos e
repetitivos
Nivel 3 *Déficits graves na *Inflexibilidade de
comunicacao verbal e ndo verbal comportamento e extrema
*Grande dificuldade em | dificuldade de aceitacao do novo.
estabelecer interagdes sociais e
resposta minima as iniciativas




*Comportamentos restritos/
repetitivos causam grave prejuizo em
todos os ambitos.

Nivel 2 *Déficits graves na *Inflexibilidade de
comunicacédo social e ndo verbal. comportamento,  dificuldade de
*Prejuizos sociais e limitagdo | aceitagdo do novo.
em estabelecer interagBes sociais e *Comportamentos restritos e
resposta reduzida as iniciativas sociais | repetitivos causam prejuizos varios
dos outros. contextos.
Nivel 1 *Na auséncia de apoio, *Inflexibilidade

minimo em estabelecer interacdes | contextos.

*Respostas  indevidas as
iniciativas dos outros.

Fonte: (APA, 2013)

3 DIAGNOSTICO E FAMILIA
3.1 O PROCESSO DE DIAGNOSTICO DO TEA

Em alguns estados do Brasil, como por exemplo Sdo Paulo e Rio Grande do
Sul ha estudos relevantes relacionado a prevaléncia de criancas diagnosticadas com
autismo, mas quando se trata de uma prevaléncia precisa que engloba o pais o
panorama € outro. As pesquisas estatisticas ndo conseguem definir e diferenciar em
numeros quantas pessoas possuem o diagnostico de TEA e quantas ainda ndo tem o
diagndstico definido por alguns empecilhos que a familia tem enfrentado nos ultimos
tempos (PAIVA JUNIOR, 2019).

Partindo do pressuposto acima, pode-se afirmar que a familia de uma crianca
diagnosticada com autismo vivencia trés momentos diferentes desde os primeiros
sinais de alerta até as mudancas na dinamica familiar provindas do diagnéstico. O
primeiro momento significa aquele onde a familia comeca a perceber ou € alertada
por alguma instituicdo a qual a crianca frequenta alguns comportamentos que
caracterizam o transtorno, com isso a familia vivenciara uma trajetéria marcada por
idas e vindas até o diagndstico. O segundo momento corresponde tudo que esta
envolto ao momento da revelacgéo e por fim, o terceiro € a reestruturacéo da dinamica
familiar perante o recebimento do diagnéstico.

No primeiro momento a familia € movida pela busca de respostas e justificativas
as interrogacoes que lhe surgem. Na maioria dos casos nessa busca continua por

respostas, as familias enfrentam a fragmentacéo dos servicos, as dificuldades para

apresenta dificuldade e interesse | comportamento em um ou mais

sociais. *Dificuldade para mudancas.




os profissionais fecharem o diagnéstico e a prépria crenca de que o filho ndo possui
alguma deficiéncia. Segundo Ferreira (2015), a familia muitas vezes se depara com
lacunas e auséncia de um bom arcabouco teérico na formacgdo dos profissionais de
saude o que faz com que haja um atraso na definicdo do diagnéstico, e em alguns
casos acabam negligenciando o discurso trazido pelos pais e apontando outras

causas para tais comportamentos presentes na crianca.

E preciso um envolvimento de todos os profissionais envolvidos para acolher
a pessoa com TEA. O exemplo mais claro, se considerarmos o diagnéstico
precoce como uma realidade, é a preparacdo dos pediatras para
reconhecimento da sindrome. H4 muitos casos em que os pediatras relutam
fazer qualquer encaminhamento com a desculpa de néo rotular, de esperar
(HUGUENIN; ZONZIN, 2016, p. 17).

Jendreieck (2014) afirma que os empecilhos e dificuldades apontados acima
gue inviabilizam o diagnostico precoce acabam retardando as estratégias e plano
terapéutico que a familia e os profissionais envolvidos irdo tracar para conviver com a
individualidade da crianca com TEA. Com o trabalho de uma equipe multidisciplinar
de profissionais como por exemplo, psicologo (a), terapeuta ocupacional,
fonoaudidlogo (a) entre outros, e com 0 apoio e suporte da familia a crianca tera
possibilidades de ter um desenvolvimento diferente do que tinha antes do diagndstico.

Nessa mesma perspectiva, Moraes (2016) destaca dois pontos relacionados a
tematica. O primeiro € a relevancia do diagnéstico precoce para o desenvolvimento
da crianca, apesar de reconhecer que existem varios motivos que acabam por atrasa-
lo (como por exemplo, as péssimas condi¢cdes socioecondmicas da familia, os sinais
de alerta que séo percebidos tardiamente, entre outros), e o segundo € a importancia
de se ter profissionais especializados e capacitados, sendo um suporte tanto para a
crianca com autismo como para 0s membros que mantém relacdo com esta.

Além dos elementos que ja foram apontados no presente trabalho que acabam
por comprovar a importancia do diagnostico precoce, Araujo (2019, p. 28) aponta um

elemento estritamente ligado a condi¢do neurobiolégica.

Assim sendo, quanto mais rapido os tragos de TEA forem identificados, mais
rapidamente sera iniciada a estimulagdo e mais efetivos serdo os ganhos no
desenvolvimento neuropsicomotor. A estimulacdo pode atingir o periodo
otimo definido pelas denominadas “janelas de oportunidades”do cérebro das
criancas e a detecc¢d@o precoce pode auxiliar a treinar habilidades que, se
porventura houver um atraso no diagndstico, ndo poderdo mais ser
alcancgadas.



O segundo momento que a familia vivencia é a revelacdo em si, onde todos 0s
sinais de alerta deixaram de ser duvida e passaram a ser o nome de um transtorno,
este provindo de uma observacéao clinica.

Como colocado acima o diagndstico realizado pelos profissionais €
essencialmente clinico, o que por isso pode gerar dificuldade para a conclusdo da
avaliacdo e inviabilizar a crenca da familia no diagnéstico comunicado. Onzi e Gomes
(2015) trazem a ideia de que por nado existir instrumentos préprios (como por exemplo,
exames de imagem) que sejam capazes de medir e comprovar a existéncia ou ndo do
TEA muitas davidas perpassam a delimitacdo do diagnéstico.

Compartilhando dessa mesma ideia, Ferreira (2015) descreve que a forma (os
meios) 0s quais o profissional chega ao diagnostico esta relacionado ao processo de
aceitacdo do mesmo. Todo 0 passo a passo que os profissionais utilizam para avaliar
se a crianca tem TEA acabam por ndo passar muita credibilidade e confianca para os
familiares, visto que na percepcdo de muitos € mais facil aceitarem um exame
baseado em evidéncias computadorizadas do que em um anamnese feita com os pais
e um olhar clinico sobre a crianca em diferentes contextos.

Jendreieck (2014) realizou um estudo com oito profissionais da saude acerca
do diagnostico de autismo. Nas entrevistas, estes apontaram que para realizar o
diagnostico se debrucam em alguns aspectos. O primeiro deles é a perspectiva de
avaliarem se € autismo ou se é alguma outra patologia que se aproxima em alguns
momentos dos critérios diagndsticos para o TEA, para isso eles recorrem a avaliacao
de alguns outros profissionais. O segundo € a anamnese, onde estes irdo ouvir as
gueixas trazidas e também interrogar os pais sobre tudo que esteve ligado ao periodo
gestacional, o tipo de parto até os dias atuais. O terceiro € a observacéo clinica da
crianca onde irdo analisar os comportamentos, a forma de brincar e como esta
interage com a familia. Alguns profissionais do estudo relataram que em casos
especificos utilizam instrumentos validados no Brasil que servem para embasar o

diagndstico. A esse respeito percebe-se que:

Atualmente, o Brasil conta com a validacdo de alguns instrumentos, como a
Escala d’ Avaluacioé dels Trests Autistes, ATA (Escala de avaliacao de tragos
autistas), desenvolvida por Ballabriga et al., 1994; o Autism Screening
Questionnaire —ASQ (Questionario de triagem para autismo), formulado por
Rutter et al., 1999; o Modified Checklist for Autism in Toddlers —-M — CHAT
(Escala para rastreamento de autismo modificada) criada por Robins DL, Fein
D, Barton ML, Green JA, 2001; o Childhood Autism Rating Scale — CARS
(Escala de avaliacdo para autismo infantil), desenvolvida por Schopler et al.,
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1980; o Autism Diagnostic Interview — Revised —ADI-R (Entrevista diagndstica
para autismo revisada), desenvolvida por Lord, Rutter, & Le Couteur, 1994,
entre outros (FERREIRA, 2015, p.23).

Semensato e Bosa (2014) destacam habilidades primordiais que o0s
profissionais da area da saude precisam ter para dar um diagndstico de TEA, o
objetivo é que este ndo seja mal interpretado muito menos venha a provocar
consequéncias adversas para a criangca assim como também para sua familia. A
comunicacado do diagndstico precisa ser processual e ndo relatada para a familia em
um Gltimo encontro. Uma comunicac¢do clara, empatica e precisa da margem para que
a familia possa tirar dividas com o profissional e este também possa ouvir 0 que 0s
cuidadores sabem sobre o TEA.

Nessa mesma perspectiva, Minatel e Matsukura (2014) destacam a importancia
do apoio que estes profissionais podem proporcionar para a familia que acaba de
receber o diagnostico. Aléem de informar o que € o transtorno para os pais, estes
também devem falar das possibilidades que eles possuem para conviverem com o
diagnostico, como por exemplo, a Lei n°® 12.764 de 27 de dezembro de 2012 que
possibilita que a criangca com TEA tenha seus direitos assegurados nos servicos de
saude e na sociedade de uma forma geral.

Quando os pais esperam o nascimento de um filho ha inGmeros sentimentos
gue emergem e uma grande expectativa sobre este ser que estar por vir. A ideia de
um filho ideal perpassa na imaginacdo a construcdo de aspectos da fisionomia, da
personalidade, projecdes sobre o futuro antes mesmo da crian¢a nascer. Quando esta
nasce os pais esperam que aquilo que um dia foi fantasia se torne realidade, mas
muitas vezes isso nao se concretiza, a exemplo disso temos quando a crianga possuli
alguma patologia. Sentimentos confusos e duvidas perpassam 0s pais ho momento
do diagnéstico (JUBIM; BOECHAT, 2017; MONTE; PINTO, 2015).

Logo apo6s receber a noticia do diagndstico a familia experimenta varios
sentimentos dentre eles o sentimento de luto, que significa a morte simbdlica de um
filho que idealizaram antes mesmo do nascimento. A morte simbdlica de uma crianca
com TEA significa a perda de uma crianca sadia e consequentemente o ganho de
uma que os pais nao idealizaram, portanto, ndo sabem lidar a priori com essa nova
realidade (GOMES et al., 2015).

3.1.1 O impacto do diagnostico do TEA para a familia
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Segundo Dias (2011, p. 141) a Abordagem Sistémica conceitua familia como:

[...] um conjunto de pessoas consideradas como unidade social, como um
todo sistémico onde se estabelecem relacfes entre 0os seus membros e o
meio exterior. Compreende-se, que a familia constitui um sistema dinamico,
contém outros subsistemas em relacdo, desempenhando funcdes
importantes na sociedade, como sejam, por exemplo, o afeto, a educacéo, a
socializagdo e a funcdo reprodutora. Ora, a familia como sistema
comunicacional contribui para a constru¢do de solucdes integradoras dos
seus membros no sistema como um todo [...]

Diante do conceito apresentado acima pode-se afirmar que perante situagdes
inesperadas e inespecificas, como por exemplo a revelacdo de um diagnostico a
familia atuara de forma integral buscando possiveis ajustamentos. Ferreira (2015)
realizou um estudo de cunho qualitativo onde entrevistou seis mées de criangas com
TEA, na entrevista quando abordado a tematica do impacto do diagndstico as maes
relataram que sentimentos de desamparo, angustia, medo, incerteza emergiram logo
apos a comunicacado. Também colocaram que passaram a enxergar o filho de uma
outra forma e que muitas vezes enfrentavam a perspectiva da negacao diante do
diagnaostico, sentimento este muitas vezes que este presente na primeira fase do luto
simbdlico.

Costa (2012) aponta trés fases do Iuto simbdlico que os pais vivenciam. A
primeira corresponde a compreensdo do diagnodstico. E aquela fase onde o
diagndstico é revelado e os pais experenciam os primeiros sentimentos decorrentes
deste, como de abalo, desamparo, decepcéao, fracasso, culpa, medo e tristeza. Nesta
fase também pode ocorrer a etapa da negacdo, onde os pais ndo acreditam no
diagnostico e passam a contestar a veracidade do discurso do profissional. A
segunda fase corresponde ao processo de adaptacdo onde a familia passa a
conhecer o TEA e passa a aceita-lo, além de tracar quais estratégias podem ser
adotadas para que a crianca possa ter um desenvolvimento semelhante as outras. A
terceira fase corresponde a fase progressiva da doenca, onde os membros da familia
tentam ao maximo reprimir e ndo falar sobre os sentimentos que circundam o TEA,
mesmo estes estando presentes.

Estudos de abordagem qualitativa corroboram com as ideias trazidas
anteriormente, como por exemplo o estudo de Silva e Chaves (2014), onde foram
entrevistados pais de criancgas autistas de 10 familias diferentes. Na teméatica referente
a reacdo expressada frente ao diagnostico os entrevistados responderam que

experenciaram sentimentos de frustracéo, desespero e soliddo. J& com relagdo ao
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tema correspondente a interagOes familiares e sociais as entrevistas mostraram que
0 recebimento do diagnostico acaba por modificar a dindmica familiar provocando
sobrecarga nas maes, redefinicdo de papeis e enfraquecimento dos lagos com
familiares distantes (avos, tios e primos).

Miranda (2015) realizou um estudo exploratério de abordagem qualitativa a
partir da realizagdo de 18 entrevistas, onde foram entrevistados 9 pais e 9 irmaos de
criangcas com TEA. Nas entrevistas quando abordados a tematica do impacto do
diagnostico na estrutura familiar estes relevaram que 0s genitores apresentaram
reacoes de desamparo, infelicidade, desanimo, e dificuldade para aceitar o
diagnéstico passando por periodos de negacdo. Apesar de apontarem que a dindmica
familiar foi alterada em dimensfes sociais, afetivas, financeiras a maioria dos pais
entrevistados revelaram que consideram sua familia como unida e feliz.

Andrade (2019) realizou um estudo quantitativo e exploratorio com 23 familiares
associados a uma instituicao filantropica no Distrito Federal. Nas entrevistas os pais e

responsaveis expressaram as primeiras sensacoes frentes ao diagnostico:

Ao serem questionados sobre 0s sentimentos que sentiram no momento em
que receberam a noticia do diagnéstico, 43,5% sentiu medo, 47,8%
preocupacdo e 34,8% mais amor pela crianca. Em relacdo a como ficou a
relacdo com a crianca, 56,5% ficaram mais preocupados e protetores,
podendo essas respostas estarem relacionadas, ja que pela preocupacéo e
medo os pais tendem a proteger mais os filhos (ANDRADE, 2019, p. 10).

Minatel e Matsukura(2014) destacam que as necessidades e dependéncia de
uma crianca ou adolescente com autismo fazem com que a rotina da familia seja
alterada. As rotinas, os horarios, a dindmica familiar séo alterados de acordo com a
dependéncia e necessidade daquela crianca. Algumas criangcas com autismo
apresentam um grau de prejuizo maior nas interacdes sociais do que outras criancgas,
isso pode prejudicar no cotidiano e relacdes da méde jA que a mesma tentara se
adequar as necessidades da crianca.

Zanatta et al. (2014) reforcam a discussao citada anteriormente, onde estes
autores trazem que a mudanca maior no nucleo familiar se da no cotidiano das maes.
Estas passam a se dedicarem integralmente aos filhos e isso faz surgir lacunas no
préprio autocuidado. Essas lacunas podem provocar sobrecarga fisica e emocional
comprometendo as func¢des diarias, os cuidados com os outros filhos, o trabalho e

outras dimensoes.
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Em alguns casos a dedicacao integral aos cuidados com a crianca autista
provoca o abandono da vida profissional por parte das maes. Isso é considerado um
dos resultados do impacto negativo do diagnéstico do autismo na dinamica familiar.
As que tentam conciliar trabalho fora de casa e grande dedicacéo a criangca acabam
desgastadas fisicamente e psicologicamente. (MEIMES et al.,2015).

Castro (2019) aponta que o diagnéstico de autismo vem atrelado a uma série
de mudancas. Estas nao se referem apenas as rela¢des intrafamiliares mais também
as relacbes com a familia extensa e com pessoas ao qual a familia possui lacos
afetivos (amigos e vizinhos). Os autores apontam ainda que uma das mudancas mais
comum na dinamica familiar é a delegacao do papel de cuidador principal estabelecida
a mae. Esta geralmente abandona lazer, ocupacao profissional em prol da crianca.

Nessa perspectiva Mapelli et al.(2018) realizaram uma pesquisa qualitativa com
15 familias de criangas diagnosticadas com TEA residentes em Sao Paulo. Os
resultados apontaram as maes como principais cuidadoras da crianca onde estas
lidam cotidianamente com uma multiplicidade de sentimentos referentes ao cuidado
gue oferecem ao filho (a). Sentimentos de duvida e medo sdo os mais frequentes,
estes se referem aos questionamentos que as maes fazem em torno da conjectura
doacao versus exigéncia. As maes relataram que comumente recorrem a membros
da familia extensa (como por exemplo, a avd) para o auxilio nas tarefas e no cuidado
com a crianca.

Miranda (2015) também traz no seu estudo, tematicas referentes aos irmaos
de uma crianca com TEA. A maioria dos entrevistados reconheceram as
especificidades comportamentais que caracterizam o transtorno do seu irmdo com
TEA mais também reconheceram inUmeras caracteristicas da personalidade deles
gue nada tinham haver com o diagndstico. Durante as entrevistas foi constatado que
a revelacao do diagnostico se deu apenas para 5 irmaos, o restante dos entrevistados
gue nao tiveram contato a priori com o diagndstico manifestaram mais sintomas
negativos de vergonha, abalo, medo e tristeza que os primeiros. Apos a revelacédo do
diagndstico, os irmaos sem TEA revelaram que o convivio com um irmao com autismo
impactou em algumas dimensfes, na social eles precisam lidar com o preconceito
cotidianamente, a vergonha e o0 medo do que 0s outros irdo pensar sobre seu irmao,
relataram pouca disponibilidade para compartilharem momentos com seus pares, €
com relagdo a dimensdo emocional estes relataram que sao pessoas mais

preocupadas com o préximo.
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Nessa perspectiva, Cezar e Smeha (2016) realizaram um estudo qualitativo e
transversal onde entrevistaram participantes adultos que possuem irmaos com TEA.
Nas entrevistas estes apontaram possuir empatia pelo irmao autista e relacbes de
afeto e cumplicidade com este. Expressaram também sentimentos de medo e
angustia pois reconhecem a complexidade do transtorno. Também relataram que o
irmao autista acabou influenciando nos comportamentos, na personalidade e em
muitas atitudes deles. Com relacdo ao impacto do diagndstico de autismo na familia
alguns apontaram que houve fortalecimentos das relagbes familiares, outros
apontaram que houve um distanciamento por parte da familia extensa. Com relacéo
a dimensao social, os participantes relataram que a familia lida com o preconceito e
por isso evita constantemente a presenca em alguns locais e o compartilhamento de
vivéncias com certos membros familiares.

Uma pesquisa qualitativa realizada com 13 mées e um pai em varias regides
do pais demonstrou as repercussdes que o diagndstico provoca no cotidiano familiar.
Com relacao a tematica da percepcao das mudancas percebidas na rotina doze dos
entrevistados reconheceram que houve alteracdes significativas em varios ambitos,
uma das entrevistadas apontou as altera¢cdes financeiras com relacdo a contratacao
de um cuidador para a crianca e trés dos entrevistados relataram que precisaram
realizar mudancas bruscas na sua realidade para poder conciliar com os atendimentos
do filho (MADEIRA, 2014).

Com relacdo ao impacto na vida do casal, estes reconheceram alteracfes
significativas como por exemplo, em alguns casos houve separacédo, ja em outros
mais unido diante da realidade. Diante disso, cinco entrevistados apontaram a
separacao e quatro relataram que a unido havia sido fortalecida. No que diz respeito
a dimensdo profissional, cinco dos participantes relataram que houveram mudancas
significativas devido a alteracdo da rotina, onde foi necessario recorrer ao abandono
profissional. J& oito participantes relevaram que ndo houve mudancas significativas
nessa dimensao (MADEIRA, 2014).

Medeiros et al. (2016) realizaram um estudo de abordagem quantitativa com
oito cuidadores de criancas e adolescentes com TEA do Centro de Atencao
Psicossocial Infantil da Paraiba. Na teméatica referente ao impacto no relacionamento
conjugal 75% dos entrevistados apontaram que houve modifica¢cdes nessa dimensao
e metade da amostra relataram que as mudancas também se estenderam as relagfes

sexuais onde estas deixaram de existir.
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Um estudo voltado para a intervengao grupal com 12 mées de criangas com
TEA por um periodo de seis meses também mostrou mudancas na dimensao
conjugal. De acordo com a evolugcdo do grupo e com os temas trabalhados e
discutidos, as mées relataram o impacto na dimensao social, familiar, pessoal e
conjugal. Estas chegaram a conclusdo de que haviam abandonado certas relagoes,
atividades, programas, lugares em virtude da dedicagcdo a crianca com TEA,
reconheceram também o prejuizo na relacdo conjugal (PEREIRA; BORDINI;
ZAPPITELLI, 2017).

No que diz respeito as relagbes extrafamiliares e ao contexto social os
entrevistados do seu estudo apontaram que encontram barreiras na tentativa de
inserir a crianga Nos inUmeros contextos sociais. Estes colocaram que na maioria das
vezes precisam se valer da lei para que seu filho (a) possa ter seus direitos garantidos
perante 0rgaos, instituicdes e pessoas (MAPELLI et al., 2018).

No decorrer da literatura apresentada anteriormente foi possivel perceber o
impacto do diagnéstico do TEA em varias dimensfes e como este influencia o modo
de vida de cada membro familiar. Neste contexto, Figueiredo (2007) aponta que essas
multiplas mudancas acabam muitas vezes acarretando prejuizos na dimenséo fisica
e psicoldgica (estresse, ansiedade e depressédo) dos cuidadores, surgindo assim a

necessidade de um apoio social e psicoldgico para esse ser que cuida.

4 FAMILIA, AUTISMO E CUIDADO
4.1 A IMPORTANCIA DO CUIDADO DESTINADO AOS CUIDADORES DE
CRIANCAS COM TEA

Apdbs receberem o diagndostico, os pais externalizam diferentes sentimentos e
atitudes. Alguns se sentem confusos, outros passam a guestionar a veracidade do
diagndstico, enquanto outros permanecem mergulhados no processo de Iuto
simboalico, por outro lado ha pessoas que apds essa revelacéo elaboram propostas de
flexibilizacdo ao cuidado e adaptacdo voltados a crianca e buscam instituicdes
terapéuticas e de apoio para lidar com suas demandas imediatamente. Toda essa
descricdo mostra que o processo de aceitacao e adaptacao ao diagnostico é individual
e ocorrera de uma forma diferente para cada membro da familia nuclear como também
para os da extensa. Vale ressaltar ainda, que a adaptacdo do diagndstico € moldada

pela aceitacdo deste, ou seja, € necessario que o diagndstico seja aceito para que as
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primeiras estratégias de adaptacdo sejam delimitadas(SILVA; OLIVEIRA, 2017,
PINTO et al., 2016).

Diante disso, Bastos et al. (2019) apontam que uma crianga com TEA provoca
dependéncia em alguns aspectos dos cuidadores, isso acaba muitas vezes gerando
sobrecarga podendo até resultar em algo patologico. Com isso os autores fazem
destaque para o cuidado proporcionado aos cuidadores, onde este ndo pode ser
monopolizado apenas para a criangca com TEA, ja que os demais membros da familia
também possuem demandas e necessitam que estas sejam trabalhadas e
ressignificadas.

O cuidado parte de uma perspectiva de colocar-se a disposi¢édo do outro, tanto
diante de situacdes dificeis como de conquistas e evolu¢ao, sendo moldado por uma
relacédo permeada pelo afeto, determinacdo, empatia e devocao. O cuidador de uma
crianca com TEA exerce esse papel de uma forma mais afinca e especifica conforme
a atencado que o transtorno exige (FERREIRA, 2010; MARTINS, 2012). Diante disso,
é primordial apontar que o cuidador também precisa receber cuidados. E necessario
apontar que este cuidado pode estar intrinseco em diferentes autores e diversificados
ambitos. A Psicologia proporciona um cuidado sobre os familiares através da
psicoterapia voltada a estes e do acompanhamento e orientacéo a crianca com TEA,
assim como também as redes de apoio e os diversos servicos de salde e assisténcia
gue acabam auxiliando essas familias no tratamento da crianca.

E notdrio a importancia da Psicologia em varios contextos e abarcando suas
especificidades em cada area de atuacéo. No caso do TEA a familia pode ter apoio
da psicologia em alguns contextos, a depender da condicdo financeira que a familia
possui ou da disponibilidade dos servicos de saude gratuitos. A Psicologia pode estar
intrinseca nas terapias semanais da crianga assim como no contexto educacional,
onde estes profissionais atuam de uma forma integrada. Além dos pais terem contato
com a Psicologia nesse viés, é necessario que os pais e cuidadores percebam a
relevancia da Psicologia como uma forma de autocuidado para suas demandas diarias
através da psicoterapia individual.

Nessa perspectiva, Santos (2017) define que um dos fatores que contribui com
0 processo de adaptacéo frente ao diagnostico € a busca por terapia. A psicoterapia
tera o objetivo de fazer com que os cuidadores compreendam o0s sentimentos que

emergiram perante aquele diagndstico, trabalhar a questao do luto simbdlico frente a
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perda do filho ideal e elencar os principais recursos emocionais diante das inUmeras
mudancas que o diagndstico vai exigir.

Oliveira e Poletto (2015) reforgam a importancia da Psicologia nos contextos
familiares de uma crianga com alguma deficiéncia. As autoras apontam a importancia
do apoio psicolégico ndo apenas no momento da revelacdo do diagnéstico, mais
também no pdés-diagnostico. Visto que os familiares irdo se deparar com uma nova
realidade e estes precisardo se adaptar de uma forma saudavel para que futuramente
ndo haja danos psicolégicos podendo muitas vezes até repercutir no filho (a).

4.1.1 Estratégias de enfrentamento perante o diagnostico de TEA

Coping significa enfrentamento, séo estratégias cognitivas e comportamentais
gue as pessoas utilizam diante de situagcbes aversivas (estressantes). O
enfrentamento € basicamente reunir recursos pessoais (conhecimento, resiliéncia,
apoio social) para lidar com o agente estressor ou com o0 estresse em si. O
enfrentamento ndo quer dizer necessariamente confrontacdo, jA que as pessoas
podem enfrentar uma situacao que causa desconforto tanto lidando diretamente com
aquilo que causou desconforto como fugindo ou se esquivando. Existem duas formas
diferentes de enfrentar o estresse, uma delas focalizada no problema e a outra
focalizada na emocao (SCHMIDT; DELL’AGLIO; BOSA, 2007).

A estratégia de enfrentamento focalizada na emocéo significa que o sujeito vai
mobilizar recursos para ndo sentir o estresse, através de formas de evitacéo e fuga
do problema, como por exemplo a aderéncia ao uso abusivo de certas substancias,
pois quando o sujeito esta sob efeito dessas substancias ele ndo esta sentindo o
estresse, mas quando ele passa a ficar sébrio o estresse volta porque o agente
estressor continua la (PAULA JUNIOR; ZANINI, 2011).

Ja a estratégia de enfrentamento focalizada no problema significa que o sujeito
ira focalizar e confrontar o estressor, ou seja ira lidar diretamente com o problema.
Aqui, o individuo vai mobilizar recursos para atuar sobre o problema através da
avaliacdo de possibilidades para aquele agente estressor (PINTO, 2013).

Diante dos conceitos apresentados acima, Oliveira et al. (2014) trazem a relevancia
das estratégias de coping para familiares de criangcas com TEA onde estas podem
mobilizar recursos cognitivos para lidar com a individualidade desta crianca. Os

autores pontuam também que quanto mais as habilidades de uma crianca estiverem
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comprometidas e esta gerar maior dependéncia dos cuidadores mais estes véo ter
dificuldade para estabelecerem estratégias de enfrentamento.

Pinto (2013) realizou uma pesquisa com 10 pais de criangas autistas do Centro
de Atencédo Psicossocial Infanto Juvenil (CAPSI) no estado da Paraiba em que em
uma das categorias investigava as estratégias de coping utilizada pelas familias. As
entrevistas mostraram que os pais utilizaram tanto as estratégias de enfrentamento
focalizada na emocé&o, como focalizada no problema. Aquelas focalizadas na emocao
mostraram a busca incessante pelo apoio divino e pela espiritualidade. J& aquelas
focalizadas no problema fizeram referéncia aos recursos que foram mobilizados pelos
pais em prol da adaptacao e cuidado da crianga com TEA — profissionais, instituicoes
especializadas e redes de apoio.

Na pesquisa de Silva e Chaves (2014) os entrevistados afirmaram que as
principais estratégias utilizadas foram as de enfrentamento ativo, como de buscar
solucdes diante das demandas do filho (a) e estratégias de coping focalizadas na
emocao, como a busca pelo divino e a aderéncia a passatempos, como por exemplo
atividades manuais.

Além das estratégias de coping como uma forma de adaptacdo e
enfrentamento, um outro recurso € uma rede de apoio soélida e significativa. A rede de
apoio acaba por amenizar as dificuldades e necessidades enfrentadas por este nucleo
familiar. Através da rede de apoio a familia pode receber um suporte social, emocional,
cognitivo e até mesmo financeiro. Esta rede pode ser composta por membros da
familia, amigos proximos, profissionais e pessoas da comunidade (ZANATTA et al.,
2014).

As redes de apoio ndo sdo resumem apenas ao auxilio coletivo diante de
alguma circunstancia, mais também a integracdo de individuos em prol de algo
compartilhando probleméticas e atuando sobre estas (BRUSAMARELLO et al., 2011)

O apoio familiar é considerado a primeira instancia de cuidado que os pais e
cuidadores de uma crianca diagnosticada com TEA tem contato. E a familia que
proporciona as primeiras palavras e atitudes de cuidado diante dos primeiros sinais
de alerta do transtorno até a reestruturacdo da dinamica familiar para o recebimento
dessa crianca (ARAUJO et al. 2012; SOUZA, 2015).

Por outro lado, Martins (2012) traz que relacionamentos familiares conturbados

e instaveis acabam por prejudicar na disponibilidade do apoio emocional, social e
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financeiro oferecido aos cuidadores da crianga com TEA, tendo assim um aumento de
sobrecarga e um possivel isolamento do restante da familia.

Além disto, Pinto (2013) afirma que por falta de informacdo a respeito do
transtorno a familia extensa possui dificuldade para conviver com a crian¢ca com TEA
acarretando assim um maior distanciamento da familia nuclear da crianga. A autora
também traz que o preconceito e a discriminacao social que estdo envoltos a qualquer
deficiéncia reflete nas relagdes com a crianga.

Além do apoio familiar é necessario também apontar a relevancia do apoio
profissional. Este apoio perpassa o modo como € realizado a revelag&o do diagndstico
como também a forma que os profissionais estdo envolvidos no tratamento e incluséo
da crianca com TEA. E primordial que no momento da revelacdo do diagndstico o
profissional responsavel realize uma escuta empatica seguida de informacdes
referentes a tratamento, instituicbes especializadas, e 6rgados de apoio, contribuindo
assim para reduzir a ansiedade e estresse dos pais diante do diagndéstico
(CARVALHO FILHA et al.,2018; KIQUIO; GOMES, 2018).

Os profissionais que atuam no acompanhamento da crianga com TEA auxiliam
diretamente no cuidado destas refletindo assim no bem- estar de seus cuidadores. E
através da atuacdo de uma equipe multidisciplinar que as principais demandas da
crianca referentes ao transtorno sao trabalhadas gradualmente, possibilitando assim
um melhor convivio e adaptacéo familiar. Além disso, os profissionais envolvidos nas
terapias diarias e os presentes na escola atuardo realizando um acolhimento e um
olhar terapéutico voltados aos pais diante dos desafios apresentados pela crianca
(SILVA; RIBEIRO, 2012; NOGUEIRA; RIO, 2011; VIEIRA; FERNANDES, 2013).

Atualmente, h& associacdes de pais e amigos de autista como a Associacao
Brasileira de autismo - ABRA, como a Associacdo de Amigos do Autismo - AMA,
Associacédo para Inclusédo e Apoio ao Autista — AlA, entre outras, estas fornecem apoio
e suporte através de um espaco onde € respeitado o tempo de cada um para expor
suas angustias, dificuldades e evolucdes diarias. Através dessas associacfes €
possivel o compartiihamento de conhecimentos, informacfes e experiéncias
(KSENHUK, 2019).

Percebe-se que as estratégias de apoio citadas anteriormente revelam-se
como uma forma de cuidado que acabam por proporcionar melhor qualidade de vida
tanto para a crianga como para os cuidadores. Diante disso, Carvalho Filha et al.,

(2018) traz que além dessas estratégias existem outras que conseguem abarcar todas
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as criancas com TEA e garantir inameros direitos que a sociedade muitas vezes
fragmenta.

No Brasil, a presidente Dilma Rousseff sancionou a Lei n°® 12.764, onde através
desta a pessoa diagnosticada com TEA possui seus direitos assegurados e de acordo
com o seu Art. 19, § 2% “A pessoa com transtorno do espectro autista & considerada
pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais”’(BRASIL, 2012).

Para Almeida (2019), a lei serviu como um aparato legal contra o preconceito e
a discriminagéo que as pessoas com TEA e os seus familiares vivenciam diariamente
em multiplos ambitos, assim como também para proporcionar melhorias mesmo que
indiretamente nas condi¢cdes de saude fisica e psicoldgica de todos envolvidos no
contexto familiar de uma crianga com autismo. A Lei n® 12.764 estabelece que a
pessoa com TEA tenha acesso aos servicos de salude gratuitos através de uma
multiplicidade de acdes, como a realizacdo do diagnéstico, 0 acompanhamento
profissional realizado de uma forma integral, a disponibilizacdo de medicamentos
conforme a exigéncia do transtorno e também o esclarecimento deste para a familia.
Todas essas medidas acabam por facilitar a adaptacédo da familia ao diagnaostico.

A lei citada anteriormente € uma das ferramentas que os pais utilizam para
terem acesso ao acompanhamento profissional da crianca e a inclusdo em diversos
contextos. Muitas vezes, a fragilizacdo dos servi¢cos de saude, a falta de capacitacéo
dos profissionais envolvidos e o desconhecimento da lei por parte dos familiares
acabam por inviabilizar este processo. Para isto, no inciso VIl do Art. 2° a diretriz
aponta aimportancia de se ter “o incentivo a formacéo e a capacitacao de profissionais
especializados no atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista, bem
como a pais e responsaveis” (BRASIL, 2012).

Em 2013, o Ministério da Saude lancou uma cartilha com o objetivo de oferecer
orientacdes voltadas tanto para os profissionais que lidam diretamente com a pessoa
diagnosticada com TEA como para seus familiares. Esta traz premissas relacionada
a atencdo destinada a familia da crianca com TEA, onde aponta que “O
desenvolvimento familiar depende da qualidade dos servicos de saude, da rede de
apoio, dos recursos econdmicos, das caracteristicas da prépria familia e do evento
‘estressor’, entre outros fatores” (BRASIL, 2013, p.67). Ou seja, a reestruturacéo da
dindmica familiar perante o diagnéstico depende de uma multiplicidade de fatores,

incluindo desde fatores extrinsecos a familia (como, por exemplo o governo e 0s
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orgados associados a este) e a fatores intrinsecos as relacdes familiares (como, as
redes de apoio e as estratégias de enfrentamento que esta utiliza).

O olhar voltado a familia abrange a necessidade de implementacéo de servi¢cos
e politicas nacionais eficazes que modulem a orientacéo e intervencao terapéutica
para o ser que cuida. Assim, “0 enfoque multi e interdisciplinar, integrando diferentes
servigos (por exemplo: psicologia e servigo social), tende a ser o mais efetivo”
(BRASIL, 2013, p.67).

5 CONSIDERACOES FINAIS

O presente artigo teve como objetivo geral de analisar a relacao entre autismo,
adaptacao e cuidado que perpassa aquele ser que cuida de uma crianca com TEA.
Diante disto, o presente trabalho evidenciou o processo de diagnostico do TEA
abrangendo assim tudo que esta envolto ao diagnostico, desde os primeiros sinais de
alerta até a reestruturacdo da dinamica familiar. O estudo constatou a relevancia do
diagndstico precoce tanto para a criangca como para a familia e a importancia de se
ter profissionais capacitados para realizar o diagnéstico e comunicar este aos pais.

O trabalho também evidenciou caracteristicas e peculiaridades que perpassa a
revelacdo do diagnostico em si. No momento desta, a familia vivencia e expressa
sentimentos de desamparo, incerteza, medo, frustracdo e desespero diante da nova
realidade que lhe foi imposta. O recebimento do diagndstico acaba por modificar a
dindmica familiar provocando alteracbes nas dimensdes sociais, afetivas e
financeiras. Neste contexto, a literatura evidenciou que a mudanca maior se da no
cotidiano das maes podendo haver até o abandono da vida profissional, e de graves
prejuizos nas relacbes sociais. Além disso, foi perceptivel também verificar as
mudancas no relacionamento conjugal de pais com uma crianca diagnosticada com
TEA. E de fundamental importancia ressaltar que o processo do diagnostico, a
aceitacao e adaptacao deste é individual e subjetivo.

Em muitos casos, a familia extensa se distancia da familia nuclear perante o
recebimento do diagnédstico isso devido a falta de conhecimento a respeito do
transtorno e por causa do preconceito sofrido. J& com relacdo aos irmaos de uma
criangca com TEA, o estudo mostrou que apesar destes reconhecerem o impacto que
a crianca gera em varias dimensoes, reconheceram aspectos da personalidade da

crianca para além do diagnostico, e que esta acaba por transformar aspectos da
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personalidade dos irmdos sem TEA fazendo com que estes sejam mais empaticos e
afetuosos.

Outro ponto que também ficou evidente, foi que as multiplas mudancas podem
acarretar prejuizos na dimensao fisica e psicoldgica dos cuidadores. Diante disso, a
literatura traz a relevancia do cuidado que é proporcionado as pessoas que executam
a funcéo de cuidador da crianca com TEA. Este cuidado pode estar intrinseco em
diferentes pessoas e em multiplos espacos. A Psicologia através da psicoterapia é
uma forma de autocuidado para os familiares lidarem com suas demandas diarias,
além disso os diversos servicos de saude e os profissionais que acompanham a
crianga acabam por proporcionar um suporte para os cuidadores.

Além disso, as principais estratégias de enfrentamento (coping) perante o
diagnostico de TEA sao aquelas focalizadas na emocéo (como o apoio da religido) e
aquelas focalizadas no problema (como a mobilizacdo de recursos para enfrentar o
diagnostico). Aléem das estratégias de coping, um outro importante recurso que
contribui para a adaptacdo do diagnostico e oferece suporte para a familia sédo as
redes de apoio. Através dessas redes de apoio a familia recebe auxilio em varias
dimensdes: social, financeira e emocional. As principais redes de apoio que 0s
cuidadores tém contato sdo: o apoio familiar, o apoio profissional, o apoio
governamental (através de Leis e decretos) e 0 apoio de associacdes de pais e amigos
de autistas.

Essa tematica ainda precisa muito mais ser discutida ja que a maioria dos
estudos voltados para o autismo estdo relacionados diretamente ao cuidado e
desenvolvimento da pessoa diagnosticada com o transtorno e ndo aos cuidadores
envolvidos nessa dinamica. Espera-se que este estudo sirva de base para elaboracdo

de outros trabalhos no meio académico.
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