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Resumo
O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um transtorno do neurodesenvolvimento,
gue afeta a comunicagéo social, comportamento e interacéo social. O Autismo possui
uma complexidade tanto diagnostica, quanto de tratamento, pois diante desta
complexidade ndo afeta apenas a crianca diagnosticada, mas também seus
familiares. Neste estudo abordamos sobre a amplitude do contexto historico do TEA,
como é realizado o seu diagnéstico, e as implicacdes familiares e o autismo, a
finalidade do trabalho € apresentar o impacto emocional das méaes diante do
diagndstico em suas criangas, considerando devido a escassez de informacgéo e a
dificuldade de aceitacdo. Pretende-se com essa pesquisa descrever a percepcao e
estratégias de enfrentamento das maes diante do diagnéstico de autismo do seu filho,
identificar mudancas das suas rotinas e discutir sobre a necessidade de cuidados
psicolégicos para essas maes. O método utilizado para a coleta de dados, foi a reviséao
sistematica de literatura. Os resultados encontrados poderao auxiliar na necessidade

de apoio familiar e também psicossocial adequados.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Autismo, Qualidade de vida.



Abstract
Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder that affects social
communication, behavior and social interaction. Autism is complex both in terms of
diagnosis and treatment, as it affects not only the diagnosed child, but also their family
members. In this study we address the breadth of the historical context of ASD, how
its diagnosis is made, and the implications for families and autism. The purpose of the
work is to present the emotional impact of mothers facing the diagnosis in their
children, considering due to the scarcity of information and the difficulty of acceptance.
The aim of this research is to describe the perception and coping strategies of mothers
faced with their child's autism diagnosis, identify changes in their routines and discuss
the need for psychological care for these mothers. The method used for data collection
was a systematic literature review. The results will help to identify the need for

appropriate family and psychosocial support.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Autism, Quality of life.
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1 INTRODUCAO

O autismo faz parte de um grupo de transtornos do neurodesenvolvimento,
onde os comportamentos, habilidades, preferéncias, funcionamento e necessidades
de aprendizagem se manifestam de modo atipico ao longo do desenvolvimento,
apresentando-se em diferentes niveis, sendo a classificagdo de acordo com a
gravidade do comprometimento. Sua classificacdo apresenta-se em diferentes niveis;
nivel 1 "exigindo apoio"; nivel 2 "exigindo apoio substancial”, nivel 3 "exigindo apoio
muito substancial”. Segundo os dados estatisticos da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS, 2023), 1 a cada 100 criancas possuem o Transtorno do Espectro Autista (TEA).
No Brasil, ndo ha dados especificos, mas estima-se de que 2 milhdes de pessoas
possuam TEA.

Tal transtorno passou por varios critérios de identificacdo do diagnostico, ao
longo do século XX e XXI. No Manual de Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais versao 5 (DSM-5, 2014), principal referéncia de diagndsticos psiquiatricos, o
autismo foi denominado como TEA. Assim, de acordo com o DSM-5 o TEA é marcado
por déficits persistentes na comunicacéo social e na interagdo social em mdltiplos
contextos, por exemplo, na reciprocidade socioemocional, nos comportamentos
comunicativos verbais e nao verbais usados para interacbes sociais, para
desenvolver, manter e compreender relacionamentos. Também sdo observados
padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, variando
entre movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos,
insisténcia nas mesmas coisas, adesdao inflexivel a rotinas ou padrdes ritualizados de
comportamento verbal ou ndo verbal, interesses fixos e altamente restritos que sdo
anormais em intensidade ou foco, hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou
interesse incomum por aspectos sensoriais do ambiente (DSM-5, 2014).

Sabe-se que independente do nivel apresentado, o diagndéstico do TEA gera
impactos emocionais, relativos ao processo de aceitacdo e entendimento do
diagndéstico, principalmente no seio familiar. De acordo com Faco e Melchiori (2009) a
familia € um espaco de socializagdo onde grupo de individuos que possuem vinculos
consanguineos ou ndo, de forma que o que as unem € o afeto.

As adaptacdes e mudancas, tanto sociais quanto afetivas podem acarretar
numa certa sensacado de perda do filho idealizado, e muito disso est& relacionado a

falta de conhecimento, informacao e aos rétulos criados pela sociedade.
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Considerando algumas situagdes ja vivenciadas pelas autoras, foi observado
gue maes de criangas com TEA, passam por situacdes estressoras recorrentemente,
tal constatacéo despertou o interesse de investigacdo sobre o tema, levando-se ao
seguinte questionamento: Quais sdo 0s impactos emocionais na vivéncia de familiares
de criancas com autismo, apés a revelacao do diagnostico?

Tem-se como hipdtese que atualmente a familia sofre um grande impacto
emocional apés receber o diagnéstico, e que na maioria das familias a mée é a
principal figura de cuidado de seus filhos. Assim, ha um forte impacto e uma série de
dificuldades de estas lidarem com o diagnéstico, impactando suas vidas de forma
geral, como nos ajustes de planos futuros, limitagdes emocionais e fisicas, sobrecarga
de trabalho, entre outros (Morato, 2016).

A expectativa com o presente estudo é de que mais pesquisas sejam feitas
sobre o referido tema, pois dentro da Psicologia poucos sao os estudos que debrucam
seu olhar sobre mées e cuidadores de criangas com TEA.

Sabendo este assunto que vem ganhando cada vez mais espaco ha
comunidade cientifica € importante ampliar os conhecimentos dentro dessa area da
psicologia, possibilitando a criacdo de meios terapéuticos e estudos que possam ser
usados tanto para familia, como para a sociedade.

Nesta pesquisa adotou-se a abordagem qualitativa, cujo método de busca
utilizado foi a reviséo sistematica de literatura. As bases de dados utilizadas foram os
sites Pepsic e PubMed. Para analise dos dados foram utilizados, uma sintese ampla

visando responder os objetivos da pesquisa.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral
Compreender os impactos emocionais causados na vivéncia de familiares de
criangas com autismo, apés o diagnostico do transtorno.
2.2 Objetivos especificos
1. Descrever a percepgdo e estratégias de enfrentamento da familia diante do
diagnaostico de autismo.
Identificar a mudanca da rotina da familia de crianga diagnosticada com TEA.
Discutir sobre a necessidade de cuidados psicolégicos para os familiares e

maes.

3 REFERENCIAL TEORICO
3.1 Breve histérico do autismo

O autismo se inicia no periodo do desenvolvimento da crianca, onde
compromete o desenvolvimento fisico, psicossocial, comportamental e intelectual. A
palavra autista significa que € uma pessoa que esta ligada a si mesmo se isolando
para o mundo interior (Morato, 2016).

Sobre a evolugdo epistemoldgica do autismo, Bleuler foi um psiquiatra que
utilizou o termo autismo pela primeira vez, como um tipo de descritor dos sintomas da
esquizofrenia, para ele o isolar-se a si mesmo era o autismo. "Nomeia assim a partir
de uma etimologia grega, no qual ‘autos' significa 'eu’ em oposicéo ao 'outro™ (Bleuler,
apud Morato, 2016, p.12).

(...) O contetdo do pensamento autistico € constituido de desejos e
temores(...). Mesmo sem verdadeiras idéias delirantes, o autismo esta
presente na incapacidade dos doentes para adaptar-se a realidade, na
inadequacao de suas reacdes as influéncias (...) (Bleuler, 1985, p. 75-78 apud
Pessatti, p. 5).

Leo Kanner (1943) foi um psiquiatra que realizou um estudo com 11 criancas,
lancou um artigo chamado "Disturbios autisticos do contato afetivo" no ano de 1943.
Neste artigo ele realizou a primeira descricdo clinica de 11 criancas, e a partir de suas
observacgOes ele definiu o autismo como condi¢céo distinta da esquizofrenia, pois 0s
sintomas fazem parte de uma uUnica sindrome, nomeada de Autismo Infantil. Os
sintomas comuns entre essas criangas, era as dificuldades de comunicacdo social,

disttrbio de linguagens, expressdes verbais, incapacidade de estabelecer vinculos
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afetivos (inclusive com os proprios pais), obsessao por "mesmice", irritagdo quando
contrariada.

Devemos, entdo, assumir que essas criancas vieram ao mundo com inata
inabilidade para travar contato afetivo normal, biologicamente fornecido, com
pessoas, da mesma forma que outras criangcas vém ao mundo com inatas
deficiéncias fisicas ou intelectuais. Se essa conjectura for correta, um novo
estudo de nossas criancas podera ajudar-nos a fornecer critérios concretos
relativos a nogdes ainda difusas sobre os componentes constitucionais da
reatividade emocional. Por hora parece que temos exemplos de pura cultura
sobre distdrbios autistas inerentes ao contato afetivo (Kanner, 1943, p. 29).

Hans Asperger também se dedicou a observacédo de criancas, e diferente do
gue Kanner apresentara, ele constatou inteligéncia e linguagem a cima da média.
Assim, Asperger caracterizou como uma sindrome gque possuia caracteristicas de
dificuldades de integracdo social, nivel de inteligéncia e linguagem a cima da média,
surgimento dos sintomas a partir dos 3 anos de vida. Enfatizando a abordagem
educacional e a atuacéo da Psicologia, para um tratamento educativo (Dias, 2015).

Com base em pesquisas cientificas o conceito de autismo foi se modificando
ao longo dos anos, nos quais foram classificados graus de severidade, caracteristicas
especificas e conjuntos de sintomas, passando a ser visto como um transtorno. Diante
disto, houve a necessidade de padronizar os critérios diagndsticos, a partir de sua
insercdo no DSM, que é um instrumento cientifico com funcdo de unificar os
diagndsticos mentais.

De acordo com o conhecimento que foi se aprimorando, os pesquisadores
atualizaram o DSM e também o Classificacdo Internacional de Doencas e Problemas
relacionados a Saude (CID), ambos sédo usados como ferramentas para conclusdes
diagnosticas. Abaixo esta uma breve relacéo entre o DSM lll, CID-10, DSM-IV, DSM-
5, e CID-11:

No DSM-III (1980 apud Klin, 2006) classificado como “autismo infantil”, inserido
no grupo de Transtorno Invasivo do Desenvolvimento, esse termo foi escolhido devido
a multiplas areas serem afetada no autismo. As caracteristicas eram atraso, desvio
sociais e problemas de comunica¢do ndo s6 como deficiéncia intelectual, iniciando
antes dos 30 meses de vida.

O CID-10 inseriu o autismo como Transtorno Invasivo do Desenvolvimento
(TID) e possuia uma diferenciagcéo entre o autismo infantil, autismo atipico e sindrome
de Asperger. As caracteristicas do autismo infantil € os critérios de interacao social,
comunicacdo e comportamento restritivos, estereotipado e repetitivo, e as

anormalidade se manifesta antes dos trés anos. Ja as caracteristicas do autismo
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atipico informam que possui uma falha nos critérios de interacéo social, comunicacao
e comportamentos restritivos, estereotipados e repetitivos, e se inicia apos trés anos.
Sindrome de Rett apenas manifestado em meninas, perda parcial ou completa das
falas e habilidade das méaos, desenvolvimento social e ladico interrompido, iniciado
entre os 7 a 24 meses. Sindrome de Asperger Interacfes sociais reciprocas,
interesses repetitivos e restritivos de atividades, sem comprometimento na linguagem
ou no desenvolvimento cognitivo (CID-10, 1989).

O DSM-IV nomeou de perturbacao autistica, Défice na interacao social, défices
qualitativos de comunicagdo, também por apresentar um conjunto de restricdo de
atividades e interesses restritivos e repetitivos (DSM-IV, 1994). Além disso no DSM-
IV essas trés caracteristicas diagnosticas s6 podem ser levadas em consideragao
guanto a diagnostico de autismo, em criancas que apresentar pelo menos dois dos
sintomas de interagédo social, e pelo menos um de comunicagao social, interesses
restritivos e repetitivos, iniciando antes dos trés anos (DSM-5, 2013).

Passados alguns anos, os critérios de diagnostico foram mudados, naqueles
descritos pelo DSM-5 sdo usados especificadores, descrevendo os niveis, de acordo
com os sintomas percebidos, e a gravidade pode variar com o tempo, inclusive alguns
dos transtornos do DSM-IV foram englobados no Transtorno do Espectro Autista,
caindo em desuso. "Individuos com um diagnostico do DSM-IV bem estabelecido de
transtorno autista, transtorno de Asperger ou transtorno global do desenvolvimento
sem outra especificacdo devem receber o diagnoéstico de Transtorno do Espectro
Autista [...]" (DSM-5, 2013, p.51).

Em concordancia disto o autismo foi reconhecido como espectro em 2013,
passou a ser chamado de Transtorno do Espectro Autista. Segundo o DSM-5 (2013)
0 TEA € um transtorno do neurodesenvolvimento, que tem suas altera¢des no inicio
do periodo de desenvolvimento. Os sintomas deste espectro vao de leve a grave, e
estd associado a déficits de comunicacdo e interacdo social, comportamentos, e
interesses repetitivos ou restritivos. Geralmente uma pessoa com o TEA apresenta
outros tipos de transtorno e esse especificador deve ser relatado junto ao diagnostico.

Os niveis de gravidade se dividem em 3, nivel 1 “exige apoio”; nivel 2 “exige
apoio substancial”; nivel 3 “exige apoio muito substancial”’. Esses niveis de gravidade
sdo apenas para distinguir os niveis atuais, sendo assim eles podem variar de acordo

com o tempo, tanto aumentar a sua gravidade, quanto diminuir, sendo assim os niveis
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de gravidade ndo devem ser avaliados juntamente com os critérios diagnostico (DSM-
5, 2014).

O CID, foi atualizado recentemente, o volume mais recente é o CID-11. A mais
nova atualizacdo se aproxima do DSM-5, pois reuniu todos os Transtornos do
Espectro Autista e também por caracterizar déficits na interagéo social, comunicacéo,
comportamento e interesses ou atividades restritivos e repetitivos, e 0 inicio do
transtorno comeca no desenvolvimento. Sua subdivisdo € de acordo com o nivel de
prejuizo no desenvolvimento intelectual, e da linguagem (CID-11, 2022).

O diagnéstico é fundamental, pois ajuda a identificar as necessidades e
desafios da pessoa com TEA. E fundamental o diagnéstico permite que os pais
compreendam as necessidades do filho, e para realizar as intengbes 0 mais rapido

possivel.

3.2 O diagnéstico do TEA na infancia

De acordo com Pinto et al. (2016) a etimologia da palavra autismo ainda é
desconhecida, no entanto a tendéncia atual € considera-la como uma sindrome de
origem multifocal, envolvendo fatores genéticos, neuroldgicos e sociais. Atualmente
se estima que a prevaléncia mundial do TEA esteja em torno de 1 em cada 100
criancas. Ja no Brasil, apesar de existir poucos estudos que possam fazer uma
estimativa dos casos, uma pesquisa recente constatou-se um indice de 27,2 casos
para cada 10.000 pessoas.

A elevada prevaléncia desta sindrome tem relacdo com diversos aspectos,
sendo alguns deles as alteracdes nos critérios de diagnosticos, maior conhecimento
da sociedade e de igual modo dos pais e os desenvolvimentos de servicos
especializados em TEA.

A analise detalhada dos sintomas manifestada pela crianga com autismo €&
fundamental para se obter o diagndstico precoce. Pinto et al. (2016) traz na maioria
das vezes essas criangas dao sinais que possuem uma expressividade variavel e
geralmente se inicia antes dos trés anos de idade, geralmente apresenta uma triade
singular: 1) dificuldade e prejuizos qualitativos da comunicacao verbal e ndo verbal,
2) na interatividade social, 3) sua restricdo do seu ciclo de atividades e interesses,
juntos com essa triade vem também movimentos estereotipados (ex.: mao “trémula”,
balancar o corpo e a cabeca, bater ou morder a si proprio) e gesticulacéo artificial

exagerada ou ritualistica de movimentos corporais.
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Segundo DSM-5 (2013) os critérios para o diagnéstico do Transtorno do
Espectro Autista inclui: dificuldade na comunicacédo e interacdo social em varias
situacgdes; dificuldade em demonstrar reciprocidade, como dificuldade em realizar uma
conversa normal com reducdo de interesses, emocfes ou afeto, complicacbes em
iniciar ou responder uma conversa quando ocorre interagcdes sociais, dificuldades
manter e entender um relacionamento; padrbes restritos e repetitivos no
comportamento; comprometimento intelectual e/ou na linguagem (como fala tardia,
perda ou diminuicdo da fala e linguagem); dificuldade motora incluindo a marcha
atipica (andar na ponta do pé); pode se autolesionar (bater a cabec¢a, ou morder a si
mesmo); em criangas e adolescentes com TEA podem sofrer com comportamentos
disruptivos/desafiador.

Os sintomas podem ser percebidos entre os 12 meses ha 24 meses de vida,
porém em alguns casos podem ser identificados antes dos 12 meses de vida quando
S80 casos mais graves, e quando os sintomas sao mais leves podem ser percebidos
apos os 24 meses de vida.

Alguns desses sintomas séo perceptiveis pelos familiares, e os levam a procura
de um profissional, para a confirmacéo do diagndstico para avaliagdo e confirmacao
do diagnostico é necessaria uma equipe multidisciplinar. Esse conjunto de
profissionais sdo de grande valia sdo eles: pediatra, neuropediatra, psicologo,
psicopedagogo, fonoaudidlogo, nutricionistas, fisioterapeutas, entre outros. Pereira et
al. (2021) relatam a importancia de cada profissional nessa descoberta de diagndstico,
como também destaca de igual modo a importancia da nutricionista para a crianca,
guando o diagnostico é feito de uma forma precoce, ja que algumas criancas
apresentam seletividade alimentar.

Portanto o quanto antes for diagnosticado melhor para comecar a realizar as
intervencdes e obter suporte necessérios, para ter uma maior probabilidade de
gualidade de vida. O diagnostico tardio pode trazer prejuizos no desenvolvimento da

criancga, devido a demora da iniciagcao ao tratamento.

3.3 Familiae o TEA

Walsh (2016) menciona que atualmente o mundo como um todo vem em uma
constante mudanca, e junto a ele o conceito de familia também vem sendo modificado.
Existem pessoas tradicionalistas que compartilham do pensamento de que existe um

“‘modelo padrao” de familia para que o individuo possa ser feliz e esse modelo seria
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constituido de pai, méae e filhos. Porém, na atualidade o conceito de familia tem suas
formas variadas, por esse modo a definicdo de “familia” estd cada vez mais em
evolucdo e expansdo. E de suma importancia entender que as familias enfrentam
muitos desafios e que os lacos familiares sdo de extrema importancia.

Mas de fato o que seria uma familia normal? Esse conceito de familia, os
pesquisadores e clinicos compreendem, que € essas definicdes do que € normal é
algo socialmente construido, por influéncia de uma visao subjetiva do mundo e pela
cultura mais ampla (Hoffman, 1990; apud Walsh, 2016). Pode-se especular que as
pesquisas e as teorias mais dominantes sobre familia que foram desenvolvidas, foi
escrita por profissionais e estudiosos brancos, de classe meédia alta, sendo
principalmente do sexo masculino, como também por grupos predominantes que
foram delineados pela religido ou ciéncia, para se enquadrarem em um determinado
padréo, de tal forma excluindo quem n&o se enquadrava no mesmo contexto.

Segundo Biroli (2014):

A nocao de familia pode estar profundamente ligada a afetos e sentimentos,
de diferentes tipos. As experiéncias que temos das relacbes familiares sao
singulares, intimas e fundamentais para percepcao de quem somos, isto é,
para as nossas identidades. Mas falar em familia é falar de uma realidade
social e institucional, profundamente politica tanto nos fatores que a
condicionam quanto em seus desdobramentos (Biroli, 2014, p.1).

A definicdo de familia foi passando por suas redefinicdes na medida das
mudancas sociais, econdmicas e politicas ao longo das décadas, transformando
assim o cenéario da vida familiar (Coontz, 1997; apud Walsh, 2016). Mesmo com as
diversidades, as pessoas e seus entes queridos formam novos e diversos padroes de
relacionamentos dentro das familias ao mesmo tempo que constroem lagos de afeto
e comprometimento.

O acompanhamento da familia € importante na vida da crianca para o seu
desenvolvimento, e também para a mae ou o cuidador, para uma rede de apoio. E
fundamental criar esse lago parental.

O nascimento de uma crianca traz a sensacao de inovacdo e uma renovacao
de ciclo, € um marco existencial. Segundo Passos (2005), o nascimento de uma
crianca é a primeira expectativa que o casal cria, que também faz parte da estrutura
familiar. Apds a geracdo do filho o casal prepara-se para receber a crianga e vai
organizando o seu papel de pai e mae, (marido como pai e esposa como mae). A

maternagem é o primeiro contato afetivo para o desenvolvimento infantil.
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Os familiares, principalmente os pais, idealizam a crianga ao longo da gravidez,
0 seu sexo, sem nenhuma doenca, uma crianga tranquila que ndo dé muito trabalho,
porém a crianca real pode ser diferente da idealizada. Contudo o momento em que 0s
familiares recebem o diagnostico de TEA € bastante impactante, um choque entre o
filho ideal e o filho real. Diante a isso, o impacto do diagndstico nos pais € visto como
momento de crise e de luto, ttm se um choque inicial gerando desequilibrio familiar,
culpa, magoa, além disso tendem a pensar no futuro, na tentativa de reorganizar
guanto ao futuro da crianca e da sobrecarga exaustiva. (Assumpc¢éao Junior, 2021)

Duarte e Faria (2020) fala sobre o processo de aceitacéo diagndstica que é um
grande desafio, pois ela passa por um grande processo, de adaptacéo até a aceitacao,
por isso é importante a ajuda da familia para com a mée e cuidador, para que sirva de
rede de apoio. O apoio familiar torna-se importante.

Duarte e Faria (2020) fala que muitas vezes sentimentos de inutilidade e solidado
podem vir a existir nessa mae cuidadora de seu filho, pois ela deixa de viver para si e

passar a viver exclusivamente para seu filho.

4 DELINEAMENTO METODOLOGICO

A abordagem de pesquisa utilizada é a pesquisa qualitativa, que de acordo com
Kripka, Scheller, Bonotto (2015), ela se configura como aqueles que buscam
compreender um fenbmeno em seu ambiente natural, onde esses acontecem e de
gual faz parte. Segundo ele os dados apurados podem ser adquiridos e analisados de
variadas maneiras, isso vai depender de qual objetivo o pesquisador deseja atingir.
Os dados desse trabalho irdo abordar sobre os impactos emocionais nos familiares
diante do diagnéstico do TEA, cujo o método utilizado é a revisdo sistematica de
literatura.

“As revisdes sistematicas sao consideradas estudos secundarios, que tém nos
estudos primarios sua fonte de dados. Entende-se por estudos primarios os artigos
cientificos que relatam os resultados de pesquisa em primeira mao [...]" (Galvao;
Pereira, 2014, p. 2). Em concordancia disso Brizola e Fantini (2016) relatam que a
revisdo sistematica de literatura consiste em uma investigagdo cientifica, uma
pesquisa sobre um determinado tema, para desenvolver teorias e estabelecer
evidéncias.

Para a busca da coleta de dados os sites utilizados foram o Periodicos
Eletrénicos de Psicologia (PePSIC) e Biblioteca Nacional de Medicina (PubMed). Os



22

descritores utilizados para a base de dados foram (Transtorno do Espectro Autista,
autismo, mae, cuidadores), todos de acordo com a BVS. Os primeiros resultados
encontrados geraram um total de 713, destes 317 na PubMed e 396 no PePSIC. Como
critérios de exclusao foram utilizados apenas artigos dos ultimos 10 anos (2013 - 2023)
restaram 480, excluiu-se também todos os artigos que nao se encontraram na lingua
portuguesa restou 287. Foram excluidos temas que nao foi identificado como assunto
(maes, familiares ou cuidadores) restou 19 artigos.

Como critérios de inclusdo foram realizadas analises nos temas com
descritores citados anteriormente, acesso gratuito, e analisado resumos e introducao
gue retratam sobre impacto do diagndstico e relacionados a criangas com autismo em
fase da infancia. Apds a filtragem restaram 6 e estes foram utilizados para fazer o

presente trabalho.

5 RESULTADOS E DISCUSSAO

O guadro abaixo possui informacdes e sintese dos artigos selecionados para o

estudo:
Quadro | - Impactos emocionais do diagnostico de TEA.
Autor/ano Titulo Objetivos Resultados Consideracoe
s finais
MIELE, Transtorno do | Analisar artigos Apontam a O objetivo é
F.G.; Espectro cientificos existéncia de desenvolver
AMATO, Autista: relacionados ao | alguns fatores ou adaptar
C.A.de gualidade de estresse e qgue influenciam novos

la H. 2016 | vida e estresse gualidade de a qualidade de | instrumentos

em cuidadores vida de vida e os de
e/ou familiares - | familiares e/ou estresses mensuracgao e
revisao de cuidadores de percebido por também de
literatura criangas com familiares e pesquisa
TEA cuidadores de pensado na

criancas com qualidade de
TEA. vida,
sobrecarga e

estresses que
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0s cuidadores

enfrentam.
PINTO, | Autismo infantil: Analisar o Identificou-se | A forma que o
R.N. M, impacto do contexto da uma Unidade diagnaostico
et al. diagnadstico e revelagcdo do Tematica autismo é
2016 repercussoes diagndstico do Central em dado para a
nas relacoes autismo e o guatro familia e por
familiares impacto deste categorias: 0 vezes a falta
nas relacoes impacto da de uma
familiares revelacao do melhor
diagndstico de explicacéo
autismo para a | sobre o caso.
familia;
caracteristicas
da revelacéo
do diagnéstico
e alteracoes
nas relacoes
familiares e a
sobrecarga
materna.
PEREIRA Relatos de Realizar As mées Ha uma
, M. L.; maes de intervencao relataram dificuldade
BORDINI, | criangas com grupal, para dificuldade em inicial das
D.; Transtorno do | pais de criangas lidar com o maes em
ZAPPITE Espectro com TEA diagndstico, participarem
LLI, M. C. | Autista em uma sentimento de do grupo,
2017 abordagem alivio e ao apesar disso,
grupal mesmo tempo | foi levado em

de
inseguranca,
demora na fila

de espera para

consideracao
0 impacto e
as

dificuldades




24

o0 atendimento

especifico do

das

caracteristica

filho e s do TEA.
dificuldade
financeira,
além da falta
de apoio
familiar e
inclusive
mudanca de
rotina para
cuidar do filho.
CHAIM, Qualidade de Analisar 38% dos A qualidade
M. P. M. vida de producdes artigos indicam | de vida dos
et al. cuidadores de | cientificas para gue a cuidadores de
2018 criangas com | investigar sobre | qualidade de crianga com
transtorno do qualidade de vida dos TEA, esta
espectro vida dos cuidadores relacionado a
autista: revisdo | cuidadores de esta fatores
da literatura criangas com diretamente psicolégico,

Transtorno do

Espectro Autista

ligada a falta
de
conhecimento,
julgamento da
sociedade,
auséncia de
suporte. 22%
que 0s
prejuizos
podem
ocasionar
depressao e

ansiedade.

depressao e
ansiedade, os
impactos do
diagndstico e
auséncia do
suporte
também é
bastante

mencionado.
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61% indicam
que
intervencoes
precoce,
apropriada e
realizada para

toda a familia

do Espectro
Autista

com Transtorno

suspeita ou
diagndstico de
Transtorno do

Espectro Autista

realiza
melhoria na
gualidade de
vida.
PEREIRA | Dificuldades de Investigar as A maior Se faz
,L.D.; et | mées e de pais dificuldades dificuldade necessario o
al. 2018 no enfrentadas por existe na investimento
relacionamento | pais e maes de interacao e de vérios
com criangas pessoas com comunicacéao vinculos

com seus
filhos.

afetivo entre o
filho e a mae,
pois a mesma
que ajuda na

formacao do

TEA e analisar
a relacao entre
maternagem e

gestacéo

sujeito.
PONTE, Vivéncias de Descrever o As maes criam Cada
A.B. M. maes no sentido da uma diagndostico
da; cuidado de maternagem de | expectativae | serdrecebido
ARAUJO, | criangcas com maes de apos o de forma
L.daS. transtorno do criangas com diagnéstico ela | diferente para
2022 espectro autista

se frustra com

o diagndstico.

cada mae.

Fonte: Autoria propria, 2023
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Os estudos analisados foram selecionados de acordo com a pergunta de
pesquisa deste trabalho: quais sdo os impactos emocionais na vivéncia de familiares
de criancas com autismo, apés a revelacao do diagnostico?

Além de titulos relacionados com a pergunta de pesquisa, foi selecionado
algumas categorias interessantes a serem analisadas de acordo com o objetivo do
trabalho, e serd de acordo com essas categorias que sera adotada as discussodes
deste artigo nas respectivas ordens: impacto emocional apds receber o diagnostico,

rede de apoio, qualidade de vida.

5.1 Impacto emocional apés o diagnostico

Miele e Amato (2016) relatam que o impacto esta relacionado aos cuidados
oferecidos as criangas com TEA, comportamentos e interesses nao adaptativos e a
aceitacao do diagnostico impacta na qualidade de vida e estresse dos cuidadores.
Pereira et al. (2018) fornecem afirmativas parecidas com a de Miele e Amato (2016),
relatam que as mudancas no comportamento dos pais em relacdo aos seus filhos com
risco ou diagnéstico de TEA interferem mudancas na rotina para cuidar destes,
buscando dedicar-se diretamente, mas que nem sempre é possivel. Acrescenta ainda,
gue se existe dificuldade na adaptacdo social, devido a atencéo especial que o filho
requer, algumas atividades devem ser levadas em consideracdo, bem como as
limitacGes e impossibilidades.

Para os pais a descoberta do diagndstico pode despertar o luto pela crianca
perfeita e idealizada, hd um impacto entre a crianga idealizada e a real, por isso as
maes entram no processo de luto. Segundo Ponte e Araujo (2022) passam a ter
sentimentos de angustia, culpa, raiva. Em seus resultados as maes passaram por uma
fase de adaptacdo sendo ela estruturada em: sobrevivéncia, busca, ajustamento. A
fase da sobrevivéncia é vivida como um luto diario, buscando enfrentar a noticia de
ter um filho fora da normalidade. A fase da busca é uma procura a compreensao da
razao e natureza do diagnostico de seu filho, marcada também com os sentimentos
de alivio e incerteza do diagnoéstico. A fase do ajustamento € uma adaptacao a noticia,
apos obter informacdes e desenvolver certas habilidades, percebe que a mudanca
leva um tempo, e comeca a abrir espago para suas outras preocupacoes.

Para os autores Pereira, Bordini, Zappitelli (2017) ao receber o diagndéstico de

TEA os pais desenvolvem sentimento de raiva, 6dio, desesperanca, culpa e em alguns
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casos negacéo, a culpa geralmente é associada a genética. Também relacionam a
descoberta do diagndstico ao medo do futuro, de dependéncia exagerada, exclusao
social e desempenho escolar. A descoberta do diagndéstico também pode ser uma
noticia positiva, os pais passam a compreender e lidar melhor com os filhos.

O diagndstico é um estressor inicial, mas quando aliado a busca de tratamento
e informacdes tem a possibilidade da familia se reestruturar, possibilitando uma
melhor adaptagdo da familia (Chaim et al., 2018). A demora da conclusdo do
diagnostico e falta de informacfes e conhecimentos especificos, acarretam impacto
emocional, que implica na aceitacao do diagnéstico, neste momento ha um sentimento
de perda do filho idealizado.

O momento do diagndstico é de bastante dificuldade, estressor e marcante para
a familia, a noticia de uma crianca atipica repercute na familia, tendo em vista 0s
resultados de Pinto et al., (2016) revelam que os sentimentos experienciados pelos
cuidadores variaram entre tristeza, sofrimento e negacao. Diante desta dificuldade a
maioria busca a negacao como planejamento de fuga.

Em relacdo a conjugalidade mostram resultados diferentes: o diagnéstico pode
trazer melhora na qualidade da relacdo entre o casal e fortalecimento dos vinculos,
proporcionando o0 bem-estar psiquico dos pais (Pereira et al., 2018). Ter
comprometimento na relacdo conjugal entre os pais (Pinto et al., 2016). A vida
conjugal em segundo plano, os conflitos conjugais em relacéo a falta de tempo para o
parceiro, desentendimento devido a maneira de cuidar (Pereira; Bordini; Zappitelli,
2017). H& percepcbes divergentes devido a subjetividade de vivéncia de cada casal
(Ponte; Araujo, 2022).

Apés a realizacao dos estudos podem-se observar que hd um grande impacto
apos a descoberta do diagnostico, onde € expressado um sentimento de estresse e
em algumas situacdes de luto. E todos os autores trazem que a pessoa mais afetada
sempre sdo as maes, pois ela toma para si toda responsabilidade e muitas vezes
deixa sua vida para viver a vida do seu filho.

Compreende-se que faz necessario ampliar as informacfes sobre suas causas
e consequéncias, a ampliacdo da rede de apoio é fundamental, e evita prejuizos a

gualidade de vida.

5.2 Rede de apoio
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Segundo Pereira, Bordini e Zappitelli, (2017) quando recebe o diagndstico da
crianca com TEA o familiar mais afetado é a propria mae, essa mée tem uma grande
dificuldade na sua saude fisica e mental, pois a mesma se dedica muitas vezes a essa
crianca se esquecendo de cuidar de si mesma, e a falta de apoio do seu cdnjuge ou
de sua familia agrava mais ainda nessa situacao.

Os autores Ponte e Araujo (2022) também seguem a mesma linha de
pensamento, em que maioria dos cuidadores do individuo com TEA é a prépria mée,
ela € a pessoa que vivéncia toda rotina do seu filho, nos cuidados pessoais basicos,
e também na busca pelo tratamento do filho. Ao receber esse diagndstico algumas
maes chegam a trocar sua rotina para viver a rotina de seu filho, a mesma comeca a
tomar para si toda a responsabilidade do filho, desde os cuidados basicos, até o
comparecimento as consultas. Apds o diagndstico se inicia a etapa da busca por um
tratamento adequado. Consequentemente terminam abandonando sua vida pessoal,
profissional, social e até mesmo em alguns casos sua vida conjugal, para viver em
funcédo de cuidar e de tratamentos para seu filho, a mesma comeca a fazer novas
adaptacdes na sua rotina.

O estudo realizado por Ponte e Araujo (2012) sugere a importancia de uma
rede de apoio para a mae e a familia onde tenham uma criangca com TEA na casa.
Pois essa rede unida vai ajudar nos cuidados da crianca com TEA.

Comungando com a ideia de Pontes e Araujo, Pereira, Bordini e Zappitelli,
reforcam a importancia da rede de apoio, sugerindo grupos terapéuticos para a
familia, influenciando na interagdo familiar, e assim diminuindo gradativamente o
isolamento dessa mae, e proporcionando um suporte emocional através da troca de
experiéncia no grupo.

Assim também, Miele e Amato (2017) sugere méaes, pais e cuidadores busquem
apoio psicoldgico através da terapia, pois assim eles se ajudam nos cuidados com a
crianca. Sendo assim quando a familia esta bem psicologicamente e unida, isso
facilita os cuidados com a criancga.

Os pontos observados ao realizar a leitura é que os autores trazem em comum a
necessidade da busca de apoio psicolégico para as mées de criangca com TEA e com
sua familia, pois assim juntos eles podem aprender como lidar com as demandas
dessa crianga de forma conjunta. E assim néo sobrecarregando apenas uma pessoa
dessa familia que na maioria dos casos sao as maes. Ao analisar e discutir sobre rede

de apoio foi observado que essas maes tém pouco ou nenhum apoio. Através dos
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artigos analisados foi observado que ap6s o recebimento o diagndstico a mae comecga
a sofrer varias demandas ao assumir o papel de cuidadora de seu filho, acarretando
desgastes fisicos e emocionais.

Apos avaliacao dos artigos utilizados nesse trabalho, vimos que pode acontecer
gue muitas dessas maes ndo conseguem ter um apoio emocional através de sessoes
de terapia para ajudar as mesmas lidar com as dificuldades do seu filho. Como
também uma boa rede de apoio que deveria ocorrer dentro de casa atraves de seu
cbnjuge, mae, irmaos, e entre seus familiares, assim ajudando a mesma nos cuidados
com a crianga. E com isso podendo acarretar alguns problemas de saude fisica e
mental por conta dessa carga de atividades.

Conclui-se que os autores conseguem trazer praticamente a mesma ideia ao
falar da importancia de um apoio para as mées de criangcas com TEA, e isso pode ser

feito través do apoio do parceiro, da familia e atras da busca por um profissional.

5.3 Qualidade de vida

A OMS, descreve que qualidade de vida € a forma de entendimento que um
individuo tem sobre a sua posicéo de vida, dentro de um contexto dos sistemas de
cultura e valores no qual esta introduzido e em relagdo aos seus objetivos, padroes,
preocupacoes e expectativas. Deste modo, a qualidade de vida € compreendida de
uma forma subjetiva, j& que € como cada pessoa se vé em seu meio social.

Chaim et al. (2018), relatam que os pais de crianca com TEA apresentam
maiores taxas de problemas de saude mental, como também estresse, ansiedade e
depressdo. Porém, eles ainda expdem que nem todos 0s pais vdo apresentar o
aumento no nivel de estresse, que o fator principal que colabora para essa questao,
€ como cada familia vai se organizar para lidar com as adversidades.

De acordo com Pereira, Bordini e Zappitelli (2017), existe entre os cuidadores
de criancas com TEA, a tendéncia de se isolar do meio social, por causa dos habitos
comportamentais da crianca. Com isso, pode-se acontecer um alivio da ansiedade
desses pais por ndo ter tanto contato com o mundo externo, porém a longo prazo,
esse comportamento se torna algo negativo, pois limita a participacdo desses pais em
um meio social, a ndo inclusdo dessa crianca a sociedade influencia negativamente
na formacéo pessoal e social dela. A partir do momento que ocorrer a inclusdo dessa

crianca ela comeca a se adaptar as demandas sociais, e a sociedade comeca a se
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adaptar as demandas dela, assim comeca a influenciar passivamente na vida do
individuo e da familia como o todo.

Pinto et al. (2016) sugerem que os profissionais da saude tém que estar
preparados profissionalmente para passar o diagnéstico para a familia com um
individuo com deficiéncia, e assim criar um vinculo entre o profissional da saude, o
paciente e a familia, e assim passar mais confianga nesse momento dificil. Também
traz a importancia da familia durante a revelagéo do diagnostico, e durante o dia a dia
nos cuidados com os individuos. Apds o diagnostico a familia comeca a sofrer
adaptacoes, e logo em seguida um impacto dentro do ambiente familiar na aceitagéo
do diagnéstico. Com isso pode ocorrer afastamento da familia, e influenciar também
na relagdo conjugal. Essa ndo aceitacéo pode durar por um periodo longo. E com isso
a maior parte ou total parte de cuidar das atividades do individuo fica por conta de sua
mae. ISso ocorre, pois, boa parte da sociedade traz a cultura de que a mée € a figura
de cuidadora, que tem essa obrigacdo primordial para com o filho. E com tanta
pressdo essa mae deixa para tras sua vida profissional, pessoal e social para viver
em funcéo desse filho. Com o tempo podendo acarretar dificuldades fisicas como
dores articulares, cervicais e dorsal. E também dificuldades mentais como insénia,
ansiedade, fadiga e depresséo.

Ponte e Araujo (2022), indicam que na maior parte das vezes as maes
assumem a responsabilidade dos cuidados com a crianga com TEA, elas
desenvolvem habilidades para encarar a sua nova realidade, que difere da realidade
que foi outrora idealizada. Alguns resultados de Ponte e Araujo (2022) mostram uma
crescente nas incertezas, tensao fisica e culpa das méaes, tanto em questdo das
habilidades maternas, quanto nas questdes psicologicas. A figura paterna também é
afetada, mas de uma forma indireta, isto €, reagindo ao sofrimento da sua esposa.

Pereira, Bordini e Zappitelli (2017), relatam o aumento da taxa de divorcio de
casais em que sao pais de uma criangca com o diagnostico de TEA, pois acabam
surgindo alguns conflitos conjugais pela escassez do tempo de qualidade do casal, e
a falta de uma vida social. De igual modo o tempo com a familia toda reunida fica cada
vez menores, pois muitos habitos de crianca com TEA podem ser um desafio para
guem esta no mesmo local que eles, de principal modo para os pais, que além de lidar
com a crianga tem que escutar muitas vezes os julgamentos dos outros.

Pereira, Bordini e Zappitelli (2017), traz alguns relatos de méaes sobre como

elas se afastaram de suas carreiras almejadas e de seus sonhos pessoais, para viver
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em prol do filho. Desde abandonem os seus empregos, até se afastarem dos amigos
e também dos seus maridos, deixando assim sua vida em segundo plano, para que o
filho tenha a vida que elas possam proporcionar para eles.

Com isso, as maes esquecem de viver para si, para que seus filhos tenham os
melhores cuidados. Com isso deixam de lado suas préprias vontades e seus sonhos,
abrindo mao de si mesma para ser apenas mae e cuidadora de seu filho.

Pinto et al. (2016) expbe que alguns sentimentos e sensag¢des como, culpa,
inseguranca, frustacéo, medo e desesperanca esta presente ao receber o diagnoéstico
do filho, principalmente se for uma crianca. Eles também trazem, relatos de maes
onde elas falam que um dos principais sentimentos foi a negagéo e a descrenca que
de fato o filho pudesse ter autismo. Nesses relatos trazidos pelas maes ela ainda falam
do medo que sentiram dos julgamentos e de como enxergariam seus filhos, até
mesmo 0 medo de como o marido reagiria ao saber sobre o diagndstico.

Como isso Chaim et al. (2018) relata que por conta de todo contexto que a
mae/cuidadora esta inserida pode acarretar o desenvolvimento de sintomas como
ansiedade e depresséo. Influenciando assim, na qualidade de vida dessa méae e da
familia.

Diante disso nota-se que, da mesma forma que a crianga com TEA tem toda
uma rede de apoio e cuidados a mae também necessita olhar para si. Para que
cuidando de si mesma, possa dar uma melhor qualidade de vida ndo sé para seu filho

mais também para ela e sua familia como um todo.

6 Consideracdes finais

Os estudos possibilitaram verificar os impactos ndo apenas emocionais, mas
psicossociais, nas maes e familiares diante do diagndstico de TEA, e que a descoberta
do diagndstico em um filho provoca nos pais algumas perturbacdes devido as
mudancas repentinas principalmente na rotina. De modo geral, a mudanca parece ser
mais intensa nas maes do que nos pais, por serem elas a principal referéncia de
cuidado na maioria das vezes. Além disso, as maes também sdo as que mais sentem
a necessidade de adaptacédo diante do diagndstico.

No entanto, h& poucos estudos que se referem a programas que auxiliem as
maes, medidas devem ser tomadas, pois se encontram em situacao de risco a saude.
Também é necessario ressaltar sobre a importancia da presenca do pai ou de outro

adulto, sendo até mesmo familiar, como suporte social. O suporte social €&
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fundamental, pois tém resultados de melhora na qualidade de vida das méaes, e na
relacdo positiva com seus filhos. Contudo, este apoio social ndo dispensa a
necessidade de profissionais da saude e de politicas publicas voltadas a questéo.
N&o existe uma receita pronta, para minimizar os impactos diante do
diagndstico do TEA, contudo sugere-se a realizacdo de pesquisas futuras que
relacionem a necessidade profissional e politicas publicas para melhorias na
gualidade de vida, e também sobre a conjugalidade e sexualidade das maes apds o
diagnostico. Assim favorecera uma expanséao de informacdes referente ao tema, que
possibilita aos pais e familiares entender principalmente as necessidades maternas, e
ajudar essas maes a se adaptarem diante da situacdo desafiadora que € cuidar de

uma crianca com TEA.
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