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Resumo

Este estudo objetivou compreender os desafios frente ao diagnostico de TEA,
entender como se deu todo o processo historico do diagndéstico, como todo impacto
reverbera na vida dos pais e/ou cuidadores das criangas, para além disso, buscamos
entender, como o0s beneficios acbes multiprofissionais, aqui destacadas as acdes
psicoterapicas e de fisioterapias, podem favorecer melhor qualidade de vida. Apesar
da necessidade, o presente estudo também mostrou que os pais/cuidadores precisam
deste atendimento, no entanto ndo existe uma politica voltada para este publico, nem
tdo pouco redes de apoio estruturadas para ajudar os pais/cuidadores nos desafios
em decorréncia do diagnéstico do TEA em suas criangas. Assim, entendendo que o
TEA ndo tem cura, no entanto um diagndéstico precoce, a busca por adaptacdes e
melhorias condi¢bes podem favorecer a uma boa qualidade de vida, os desafios estao
postos, mas as consequéncias podem ser amenizadas através de acdes de cuidado
e respeito.
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CARING FOR THOSE WHO CARE:
THE IMPACT OF AUTISM SPECTRUM DISORDER DIAGNOSIS ON
PARENTS/FAMILIES

Abstract

This study has aimed to understand the challenges facing the diagnosis of ASD,
understand how the entire historical process of the diagnosis was given, how every
impact reverberates in the lives of parents/caregivers of children, in addition, we seek
to understand how the benefits of multiprofessional actions, highlighted here
psychotherapeutic and physiotherapy actions may favor a better quality of life. Despite
the need, the present study has also showed that parents/caregivers need this service,
however you there is no policy focused on this public, nor structured support networks
to help parents/caregivers in the challenges resulting from the diagnosis of ASD in
their children. Thus, understanding that ASD has no cure, however an early diagnosis,
the search for adaptations and improvements in conditions can favor a good quality
of life, the challenges are put, but the consequences can be mitigated through actions
of care and respect.
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1. INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno multifatorial que afeta
toda a familia, bem como toda a rede de relacionamento da crianca diagnosticada.
Entender o processo desde sua descoberta até um possivel tratamento, requer busca,
comprometimento e aceitagdo daquilo que ndo se pode mudar, jA que o TEA-
Transtorno de Espectro Autista ndo tem cura, cabendo a familia buscar condi¢cdes
adaptaveis por meio de acompanhamento multiprofissional, o qual possa atender a
crianca em suas especificidades, assegurando-lhe um maior desenvolvimento e
melhor qualidade de vida (BRITES, BRITES, 2019).

De acordo com Brites e Brites (2019) O autismo nédo é o fim do mundo, apenas
uma condicdo ainda pouco compreendida e que até pouco tempo atras foi
negligenciada. Ainda de acordo com os autores, mesmo com toda essa extensa
bagagem histérica no que diz respeito as pesquisas sobre o TEA, a falta de informacéo
sobre esse transtorno ainda é presente na grande maioria dos profissionais que lidam
com o publico, e esta realidade dificulta e retarda o diagndstico bem como, o inicio do
possivel tratamento. Aliado a desinformacéo e desconhecimento estao outros fatores
culturais que permeiam o imaginario das pessoas, 0 que gera nos pais e familiares da
crianca que apresenta sinais de autismo, medo de encarar a noticia de que o filho tem
o transtorno, fazendo com que estes neguem o diagnostico (BRITES, BRITES, 2019).

Reconhecer e identificar sinais do autismo para realizar uma intervencao
apropriada € a melhor forma de promover evolucdes significativas na vida da crianca
com TEA. Segundo Brites e Brites (2019), no Brasil as pesquisas demonstram que o
tempo entre a suspeita inicial levantada pelos pais e a confirmacéo diagndéstica pode
levar até trés anos.

Ainda para Brites e Brites (2019), é evidente que o conhecimento sobre o
desenvolvimento infantil atravessado pelo TEA e suas caracteristicas esta rodeado
por conceitos ultrapassados, como a crenca de que cada crianga tem seu proprio ritmo
de desenvolvimento. Além disso, essas percepc¢des sdo influenciadas por teorias
obsoletas e carentes de embasamento cientifico. Outro ponto importante € a
preocupacdo de rotular a crianca ao identificar precocemente um problema de
comportamento, pois isso poderia causar traumas ou estigmas associados ao
diagnéstico. A falta de uniformidade entre os profissionais na suspeita de transtornos

também é um problema, levando a hesitacdes no momento de confirmar o diagndstico
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e gerando desconfianca dos pais em relacdo ao profissional que finalmente o
determina (Brites e Brites, 2019).

Desse modo, para assegurar esse desenvolvimento é fundamental que a
familia tenha um esclarecimento sobre o transtorno, compreendendo que precisara se
adequar as novas necessidades, readequando rotinas e habitos, a fim de facilitar a
dindmica familiar, concomitantemente em parceria com a equipe multiprofissional,
para propiciar um acompanhamento terapéutico assegurando a pessoa com TEA um
tratamento eficaz.

Partindo da definicdo do DSM-V (2014), o TEA, caracteriza-se por déficits
persistentes na comunicacdo e na interacdo social em multiplos contextos, incluindo
déficits na reciprocidade social, em comportamentos ndo verbais de comunicacao.
Além dos déficits na comunicacéo social, o diagndstico do TEA, requer a presenca de
padrdes restritos e repetitivos de comportamento, sendo esses 0s especificadores que
vao determinar o nivel de gravidade (APA, 2014).

O tratamento do TEA compreende o apoio de varios profissionais:
neuropediatra, psicélogo, fonoaudidlogo, as vezes psiquiatra, em casos de tratamento
medicamentoso para buscar a diminuicdo dos sintomas, terapeutas ocupacionais,
fisioterapeutas e psicologos, dependendo do quadro sintomatolégico em questao.
Ademais, considerando o impacto causado pelo diagnoéstico, a mudanca de
expectativas e do cotidiano familiar exige um trabalho psicoterapéutico que auxilie
tanto as criancas, quanto aos pais e/ou cuidadores, ou seja, todos 0s sujeitos da
familia, nesse processo de acolher o novo (MAIA ET AL, 2016).

Dessa maneira, as questdes aqui apresentadas sugerem que 0 assunto
referente ao impacto do diagnéstico de TEA e como esta noticia reverbera na familia,
€ um tema importante a ser discutido, sobretudo para buscar entender o contexto
social e psicolégico em que vivem ndo somente a crianga autista, mas também os
seus cuidadores.

A contribuicdo deste estudo pretende ir além de conhecer a tematica, uma vez
gue almeja auxiliar todos os envolvidos: a crianga com TEA, os cuidadores, 0s
profissionais das diversas areas que atuam no contexto, para que todos
compreendam as implicacdes envolvidas nesse processo, para buscar ajuda atraves
de rede de apoio multiprofissional, com acdes que ampare também o cuidador.

Neste sentido, a referida pesquisa destina-se a abordar desde o contexto
histérico, passando pela aceitacdo dos cuidadores frente ao diagnostico até a agéo

multiprofissional, objetivando compreender como acontece o0 processo de aceitacao
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dos pais e ou/ cuidadores de criangcas com TEA frente ao diagndstico, assim, seréo
investigados os preditores de estresse familiar suas implicacdes para a vida cotidiana
dos familiares.

Desse modo, este artigo investiga como o diagnéstico do TEA e suas
implicacdes impactam na vida da crianca e de seus familiares, bem como discutir
como o acompanhamento multiprofissional pode contribuir no processo de cuidar da
crianca bem como, cuidar de quem cuida, com ac¢des que busquem dar o apoio
necessario para as criancgas, e para os pais e/ou cuidadores, diante do diagndstico e
tratamento de TEA.

2. METODOLOGIA

A metodologia adotada neste estudo segue a abordagem de Minayo (2010),
que enfatiza a importancia da revisdo bibliografica como uma estratégia para a
construcdo do conhecimento em saude. Segundo Minayo (2010), a revisdo
bibliografica € um método que permite a sistematizacdo e analise critica da literatura,
possibilitando a identificacdo de tendéncias, lacunas e contradicdes na producao
cientifica.

Além disso, Araujo et al. (2017) destacam que a revisao bibliografica € um
método de pesquisa que permite a analise de um tema de forma aprofundada e
sistematica, com base em evidéncias cientificas confiaveis. Nesse sentido, Araujo et
al (2017) destaca a importancia da selecao criteriosa dos artigos cientificos, com base
em critérios previamente estabelecidos, a exemplo da relevancia do tema, tempo de
publicacdo, disponibilidade de acesso integral e aderéncia aos descritores em
Ciéncias da Saude. Esses critérios sdo importantes para garantir a qualidade e
atualidade dos materiais selecionados, como destacado por Minayo (2010).

Portanto, a metodologia empregada neste estudo, que se baseou na revisao
bibliografica de artigos cientificos, segue os preceitos metodologicos defendidos por
Minayo (2010), Araujo et al. (2017) e outros autores da area da saude. A busca pelos
artigos cientificos foi realizada em plataformas digitais de renome e comprovada
confiabilidade, tais como Google Académico (Scholar Google), Portal de Periodicos
Eletronicos de Psicologia (PePSIC), Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e Scientific
Electronic Library Online (SciELO), a fim de garantir a qualidade e atualidade dos
materiais selecionados, seguindo os critérios de inclusdo e exclusdo previamente

estabelecidos.
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A leitura critica dos artigos selecionados foi conduzida de acordo com a
abordagem de Minayo (2010), buscando extrair informacfes relevantes para a
compreensao da temética proposta. A analise e sintese dos dados foram realizadas
por meio de técnicas como observacao, contagem, descricdo e classificacéo, a fim de
consolidar o conhecimento produzido sobre o impacto do diagnostico do TEA nos

pais/cuidadores e o cuidado multiprofissional.

3. RESULTADOS E DISCUSSOES

3.1 - Contexto historico do Transtorno do Espectro Autista

O TEA tem a sua definicdo e caracteristicas presentes no DSM-V, o qual
descreve os déficits de algumas habilidades como na comunicacgéo social, déficit na
reciprocidade emocional, déficits nos comportamentos comunicativos ndo verbais
usados para interacdo social e déficits para desenvolver, manter e compreender
relacionamentos (APA. 2014).

Destaca-se, porém, que nem sempre teve essa especificacdo. Ao longo do
tempo, as definicbes tém se estruturado enquanto transtorno e, sobretudo,
considerando as especificidades inerentes aos sinais e sintomas apresentados pelas
pessoas que portam este transtorno.

Para Mercadante, Van der Gaag e Schwartzman (2006), a definicdo de
Transtorno Invasivo do Desenvolvimento -TDI, surge no final dos anos 60, derivado
especialmente dos trabalhos de M.Riutter, | Kolvin e D.Coenh. Os autores destacam
ainda que a mudanca do titulo Journal of Autism and Childhood Schizophrenia para
Journal of Autism and Development Disorders ao final dos anos 70, bem como a
publicacdo do DSM-Ill, poderiam ser considerados marcos fundamentais desse
conceito.

Considerando a definicéo citada acima, eram observados o dominio na triade:
interagdo social, comunicagcdo e comportamento. No entanto, outros transtornos e
sindromes eram enquadradas no Transtorno Invasivo do Desenvolvimento, como
Sindrome de Rett, Sindrome de Asperger e Transtornos Desintegrativos da Infancia,
Transtornos Invasivos do desenvolvimento sem outras especificacoes.

Partindo do pressuposto de que € necesséario fazer distingdo entre as
especificacdes e 0s transtornos e sindromes, constitui-se essencial fazer um

diferencial entre elas. Dessa forma, a neurociéncia busca observar os prejuizos social,
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comunicacional e comportamental, considerando o0s sintomas apresentados,
associado a diferentes contextos.

Em 1943, o termo Autismo Infantil foi utilizado pelo médico e psiquiatra Leo
Kanner. A nomenclatura foi utilizada a partir da observacéo de onze criancas, em que
0s responsaveis descreviam um quadro de deficiéncia auditiva e debilidade mental.
As queixas também retratavam um quadro de falta de sensibilidade, compaix&o, além
da dificuldade em expressar seus sentimentos e emogdes.

De acordo com a literatura, o primeiro caso do diagndstico de Autismo no
mundo, foi do americano Donaldy Grey Triplet, nascido em 1933, nos Estados Unidos.
Os seus pais observavam que seu comportamento fugia dos padrdes, visto que
comparado as criancas da mesma idade, apresentava dificuldade para corresponder
ao sorriso da mée e ndo demonstrava reacao ao barulho da voz.

Observa-se que, nos anos 50 com a descri¢cao do autismo por Leo Kanner até
o Cid 9, o Autismo e a psicose degenerativa eram classificados como psicoses infantis,
s6 sofrendo alteracdes nessas classificacdes com base na nosografia fenomenoldgica
descritiva, a qual comecou a ser aplicada a partir do DSM — Ill e Cid 10.
(MERCADANTE, VAN DER GAAG E SCHWARTZMAN, 2006).

Novas pesquisas se realizaram nas décadas de 50 e 60, tomando como base
as descricbes feitas por Leo Kanner. No entanto, neste periodo se atribuia ao
comportamento das criangas, que inicialmente apresentava caracteristicas de
autismo, a falta de relacao interpessoal no ambiente familiar, sobretudo entre pais e
filhos e que, nesse contexto, consequentemente, as questdes emocionais e afetivas
também seriam prejudicadas.

No ano de 1978, um psicélogo britanico descreveu quatro critérios para a base
do Autismo: atraso cognitivo, desvios sociais, problemas de comunicagdo e
comportamentos incomuns. Contudo, estes critérios ndo estavam associados ao
retardo mental. Um outro fato a se constatar nesse breve contexto histérico sobre o
TEA, foi a proclamacdo da Organizacdo das Nacdes Unidas, o dia Mundial de
Conscientizacao sobre o Autismo declarado em 2007. A escolha foi o dia 02 de abiril,
cujo objetivo é conscientizar a populagéo sobre o transtorno e combater o preconceito
e a discriminagao.

Diante das buscas para estruturar documentos e dar dignidade a pessoa com
autismo ao longo dos tempos buscou-se uma forma de se referir a pessoa com TEA
com a reestruturacdo de nomenclaturas e posturas, partindo desse principio, 0 DSM

— Manual Diagndstico e Estatisticos de Transtornos Mentais, traz as especificacdes
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enguanto niveis de suporte, sendo classificados em I, Il e lll, para pessoa no espectro,
compreendendo aos “graus” leve, moderado e severo.

No contexto das a¢bes que sdo estruturadas para atender a pessoa com TEA
e seus familiares, cabe aqui destacar que muitas delas séo advindas de mobilizacbes
de pais e familiares insatisfeitos com o modo como sdo construidos as politicas
publicas e acBes para atender a essa populacdo. Destacando aqui enquanto marco
historico, a Lei Berenice Piana, que institui a Politica Nacional de Prote¢&o dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (LEAL ET AL, 2022).

Piana, mae de trés filhos, o terceiro, diagnosticado com TEA, assim decide
militar pela causa dos Direitos da pessoa Autista, ao perceber que ao longo de sua
vida, a pessoa com diagnéstico de TEA, bem como seus cuidadores enfrentariam
inumeras dificuldades e precisariam ter acesso aos bens e servicos adequados de
forma a atender a cada um em suas especificidades. Com isso, tornou-se coautora da
Lei acima citada (LEAL ET AL, 2022).

Compreende-se, dessa forma, que um longo caminho foi percorrido, na
tentativa de ajustar a nosografia do TEA, suas especificacdes, as especificidades
inerentes ao transtorno bem como a utiliza¢cdo de nomenclaturas associadas ao modo

de tratamento, pois a pessoa com deficiéncia esta para além do diagndstico.

3.2 - O luto simbdlico pelo filho idealizado

A idealizacao para a chegada de uma crianca € um fato marcante na vida dos
pais, bem como dos familiares. E comum criar algumas expectativas do tipo: qual
sera o sexo da crianga, se sera parecida com o pai ou com a méae, se vira saudavel,
dentre outras. Surge entdo proje¢cOes para aquela crianca, por parte das pessoas
envolvidas nesse processo de gestar ndo apenas o bebé&, mas a idealizagédo
entusiasmada do futuro deste.

Entretanto, frente ao diagnostico de um filho com TEA, as expectativas sé&o
anuladas, pois os pais nunca estdo preparados para receber as “imperfeicées” dos
filhos e por essa razdo passam por um estagio de luto pela perda do filho ideal
(DUARTE, 2019).

Assim, ao receber um diagnostico o qual constata que a crianca, até entéo
idealizada dentro de padrbes de normalidade, na verdade se encaixa no molde
neurotipico, a familia vivencia um momento de luto, pois sente profundamente a morte

do sonho do filho “normal”, tendo agora que se adequar, se preparar para uma nova
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realidade em que a crianca provavelmente apresentara disfuncdo nas areas do

comportamento, comunicacao e convivéncia social. Nesse sentido, Glat afirma que:

Quando nasce um filho especial, com caracteristicas distintas do padréo
culturalmente reconhecido como “normal”, a estrutura de funcionamento
familiar basico se rompe, os sentimentos e as representacfes anteriores se
deterioram, e instala-se uma crise de identidade grupal. (GLAT, DUQUE,
2003, p. 18).

Glat (2003, 2004) ainda assegura que por mais harménica que seja a familia,
esta passara por uma crise ao constatar-se que em seu seio, ha um filho doente ou
deficiente, 0 que representa a desconstrucdo brusca de todas as expectativas
suscitadas em relacdo a ele. Nessa perspectiva, entende-se que a presenca de um
filho com deficiéncia provoca na familia, especialmente nos pais, sentimento de perda
semelhantes ao luto pelo filho “normal”, que simbolicamente “morre” para dar lugar ao
filho com limitacdes.

Importante destacar que dados de pesquisa datada de margco de 2023,
realizada nos Estados Unidos - CDC (Centro de Controle de Prevencéo e Doencas), sobre
a prevaléncia do TEA, aponta que 1 em cada 56 criancas apresenta o diagnostico
de TEA, revelando ai um percentual de 2,8% (dois virgula oito por cento) daquela
populacdo, a pesquisa considerando criancas até 08 anos de idade, a referida
pesquisa ainda relata que a prevaléncia do TEA, continua sendo em pessoas do sexo
masculino, isso porque desde o0s primeiros estudos se constatou que a taxa de
prevaléncia sempre foi em homens (REIS, LENZA, 2020).

Assim, a familia se depara com uma realidade de vida na qual tera
constantemente contato com a diferenca, limitagdes e preconceitos, despertando para
essa nova realidade. Além disso, percebe que todo ambiente devera ser
ressignificado, reestruturado, a fim de se adequar para oferecer o melhor para a

crianga e que, em alguns contextos, havera momentos de luta.

3.3 - Do impacto do diagndéstico ao enfrentamento da realidade

Frente ao impacto do diagnostico, os pais e todo ambiente familiar sé&o
permeados de emocdes controversas, podendo experimentar um misto de
sentimentos como angustia, culpa, negacdo, causados por essa quebra de
expectativas sobre o filho tipico, desejado para ir ao encontro desse filho real, com
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muitas possibilidades de limita¢cdes. Descontente com o diagndstico, algumas familias
buscam opinies de varios profissionais, na esperanca de obter um diagndstico
contrario.

O cuidar é o ato de assistir, apoiar, zelar e promover o bem-estar de alguém.
No ambito familiar, para além da satisfacdo e da compreensao, os pais sabem que a
eles cabem a tarefa de cuidar, educar, orientar seus filhos. Mas apesar da consciéncia
de sua responsabilidade, essas demandas geram uma sobrecarga de trabalho,
principalmente para as maes, as quais apresentam maiores niveis de estresse, uma
vez que elas historicamente assumem uma carga maior de responsabilidade como
cuidadoras primarias. Ang e Loh (2019) fizeram uma pesquisa com 106 maes e 97
pais de criancas com TEA e puderam constatar que as maes apresentaram niveis de
estresse significativamente maiores que 0s pais.

Em relacdo a crianca com TEA, € preciso considerar que a sobrecarga fisica
e emocional € ainda maior para os pais e/ou cuidadores, pois precisam lidar com uma
maior dependéncia da crian¢ca que necessita ser o centro de atencéo e cuidado de
todos. Assim, o papel de cuidador € essencial na vida da crianga com TEA, mas em
contrapartida, essa demanda de cuidado, gera um esgotamento fisico e mental do
cuidador da crianca, haja vista as mudancas na rotina, os gastos financeiros e até
desgastes nas relacdes entre os seus membros.

Considerando o modelo historico social brasileiro, tradicionalmente as méaes
recebem a funcdo de cuidar e de nutrir seus filhos. Entretanto, em se tratando da
crianca com TEA, esse cuidado ndo deve estar centrado num membro especifico da
familia, pois todos devem estar envolvidos na dindmica familiar, dividindo as tarefas
para que sejam resguardadas as condic¢des fisicas e mentais de cada um (LEAL ET
AL, 2022).

De acordo com Silva et al., (2020), muitas mé&es de criangas com TEA podem
até ndo conseguir cuidar de seus filhos, por adquirirem sentimentos de ansiedade e
depressao frente ao diagndstico.

José et al. (2017) realizaram um estudo com 125 mées de criancas autistas
para avaliar a presenca de sintomas depressivos. Para tanto, utilizou o Inventario de
sintomatologia depressiva (IDS-SR30). Os resultados apontaram que 76,8% das
maes apresentaram indicativos de depresséo, sendo que os niveis de depressao nas
participantes foram associados ao nivel de comprometimento do TEA apresentado
pelos filhos. O nivel de comprometimento é baseado na gravidade dos sintomas,

partindo da APA (2014). Assim, as maes de criangas com TEA grave apresentaram
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maiores niveis de depressao quando comparadas as maes que tem filhos autistas de
graus leve e moderado.

Nesse contexto, médes de criangcas com TEA tendem a apresentar piores
indices em problemas em saude mental e em qualidade de vida quando comparadas
a outras maes. Seus relatos dao conta de que tem pouco apoio social, apresentam
problemas em relacionamentos interpessoais e dificuldades na maternidade. Altos
niveis de estresse, depressao e ansiedade em maes e pais de criancas autistas tém
sido associados a problemas de comportamento dos filhos (SARMUKADAM, 2020).

3.4 - O Apoio Multiprofissional

O TEA se revela de formas distintas em cada caso, apresentando
caracteristicas comuns ao quadro geral, porém manifesta peculiaridades Unicas de
acordo com cada pessoa. Por essa razao, as intervencdes precisam ser avaliadas
individualmente. Essa singularidade deve ser considerada pelos multiprofissionais que
atuam em cada caso, a fim de melhor escolher entre as diferentes opcbes de
abordagens, a mais apropriada ao paciente, seus familiares e a realidade em que
vivem.

A exemplo disso, Azevedo e Gusméo (2016), destacam a importancia do
trabalho de fisioterapia para criancas com Transtorno do Espectro Autista, que muitas
vezes, apresentam dificuldade na marcha, apresentam hipotonia moderada e em
alguns casos sdo observadas alteracfes na coluna vertebral.

As acdes fisioterapicas tém quebrado barreiras e mostrado que se faz
necesséria para a evolu¢cdo humana ao longo dos anos, fato este que notorio tendo
como base, que 0s comportamentos mudaram, os pensamentos mudaram, os habitos
mudaram e cada vez mais se faz necessario agregar posturas para sanar as
demandas que tém surgido, sejam elas, na educacao, saude, tecnologia, ciéncia ou
na sociedade.

A partir deste entendimento, é possivel perceber que o trabalho estruturado
para atender a crianca com TEA em suas especificidades, devera ser observado o
corpo pelo profissional de fisioterapia em sua totalidade.

Nesta perspectiva, Ferreira e Thompson (apud Azevedo e Gusméo, 2016),
ressaltam as dificuldades de pessoa com TEA em entender o corpo em sua
globalidade bem como o corpo em movimento, com isso quando parte do corpo nao

sao percebidas e as fungbes de cada uma sao ignoradas, pode se observar agoes,
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movimentos e gestos pouco adaptados, provocando danos na estrutura do esquema
corporal de modo que a percepcao de lateralidade fica prejudicada o que pode
acarretar no prejuizo das fun¢des de aprendizagens cognitivas.

De acordo com os autores citados anteriormente, as experiéncias motoras
ajudam na elaboracdo das estruturas, compreendendo que cada fase do
desenvolvimento é importante para organizacdo tanto psicomotora quanto para a
socializagdo ambiental, e que para tanto, a intervencgao do profissional de fisioterapia
bem estruturada, podera acarretar num desenvolvimento saudavel da criangca com
TEA, pois assim serdo considerados a totalidade, sem perder de vista as
particularidades apresentadas pela crianca.

Aliado a esse trabalho, a importancia de auxilio psicolégico para estimular a
interacdo social, trabalhar questdes ligadas as emocoes, esses dois profissionais
podem alinhar os trabalhos de modo a observar caracteristicas que podem impedir 0
desenvolvimento da pessoa com TEA, ou para além disso, construir planos de
intervencao.

O eixo de atendimento de qualquer trabalho terapéutico estabelecido para
atencdao e reabilitacdo para o autismo devem ser a ampliacdo de suas possibilidades
comunicativas e a insercdo social, com objetivo de estimular a autonomia desses
individuos (BRASIL, 2015)

A complexidade do quadro do espectro autista implica que a
multidisciplinaridade dos profissionais, seja envolvido nesse processo. A avaliacao
multiprofissional tem por objetivo identificar os sintomas que cada crianca apresenta,
de modo a melhor compreender as necessidades, em quais aspectos fisicos e
comportamentais precisam de intervencao.

Com base nessa avaliagdo, a equipe, conjuntamente, discute e desenvolve
um programa de intervengdo especifico para cada crianca, a fim de alcancar os
objetivos a que se propdem. Esses programas de intervengao para pessoas com ao
TEA séao diversos e consideram uma multiplicidade de fatores para sua elaboracéo,
como a idade, os comportamentos alvos da intervencdo e as estratégias a serem
utilizadas (BARRETO ET AL, 2013).

Assim, considerando que o TEA pode afetar o desenvolvimento de criancas
nas areas de comunicacgao, socializacdo e comportamento, a equipe deve construir
um plano terapéutico que proporcione melhorias nas fungBes bioldgicas e
comportamentais visando avangos no desenvolvimento dessas habilidades, sejam

elas simples ou complexas. (Alvarenga, 2017). Vale lembrar que esse plano €é singular
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s

e unico, pois cada pessoa autista é afetada de maneira e intensidade diferente,
apresentando sinais e sintomas de forma diferentes, dentro do espectro.

O papel do psicélogo nessa equipe € vasto tendo em vista seu conhecimento
na area do desenvolvimento humano, e por sua habilidade em detectar e intervir,
através de psicoterapias, propiciando avancos nas areas comprometidas pelo
espectro. Ele realiza avaliacdo psicologica, numa perspectiva individual ou
institucional, realizando a orientacao familiar. Considerando que cada sujeito € Unico,
e no TEA, essas diferencas sdo ainda mais de ordem praticas, o psicologo precisa
estar muito sensivel ao relato da familia, e deve também estar atualizado com os
trabalhos e pesquisas sobre o tema, objetivando melhor orientar a familia. Ao estar
atento a essas questdes, e ao nivel de comprometimento da crianca com TEA, sua
proposta terapéutica proporcionara uma melhor qualidade de vida para estes sujeitos

A partir deste entendimento, constitui-se de vital importancia a intervencéo
multiprofissional, visando a melhoria na qualidade de vida da crianga com TEA,
construindo possibilidades e favorecendo o desenvolvimento fisico, emocional,
cognitivo e afetivo, a partir das intervengdes e do cuidado.

Neste sentido, Valsiner (apud Freitas e Guimaraes, 2021), discorre sobre as
relacbes de cuidado que demandam disponibilidade para viver experiéncias que
muitas vezes, sao imprevisiveis, as diferentes formas de cuidado, quando articuladas,
pressupdem uma relacao dialégica que se estabelece entre agente cuidador e pessoa
a ser cuidada. Para os autores o desenvolvimento humano esta associado ao cuidado
e na relacao entre profissionais, crianca e familiares.

Tomando por base os autores acima citados, pode se destacar também que
€ necessario construir uma rede de apoio que possam dar suporte aos pais e/ou
cuidadores da pessoa com TEA, apoiado numa estrutura multiprofissional,
perpassando por pessoas e profissionais capacitados para atender a demandas
fisicas, emocionais e sociais. E essa equipe multiprofissional deve trabalhar em
conjunto, objetivando alcancar o desenvolvimento, a evolucdo progressiva da
qualidade de vida do paciente, alinhando as condutas e abarcando a familia da crianca

com TEA nesse processo.

3.5. Aspectos e desafios do TEA

Ante ao contexto dos desafios ao receber o diagndéstico do Transtorno de

Espectro Autista e suas implicagdes na vida cotidiana da pessoa e dos que o rodeiam,
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sobretudo pais e/ou cuidadores, este escrito convida a compreender o impacto da
noticia, bem como o convivio que consigo aprendizados e descobertas impostos pelo
novo cenario, suscitando transformacdes na vida de todos os envolvidos.

De acordo com as pesquisas, as maes demonstraram lidar melhor com a nova
forma de viver face ao diagnéstico de TEA do filho, embora tenham a percepcéo de
gue suas vidas mudaram, vivenciando um padrao fora do normal, em raz&o da nova
rotina de cuidados diérios e terapias, executadas paralelamente as demais tarefas
domésticas (MAIA ET AL, 2016).

Com isso, embora os pais consigam igualmente aceitar o diagnostico de TEA
do filho, a qualidade de vida materna acaba sendo mais atingida, devido a demanda
de cuidados que ficam sob sua responsabilidade, gerando uma sobrecarga nessa
mulher que ja desempenha outros papéis de esposa, mulher, profissional, que por si
s6, geram implicacdes emocionais préprias.

Entretanto, de acordo com Riccioppo, Hueb, Bellini (2021), consoante aos
relatos das mées quanto a sobrecarga, observa-se uma ambiguidade de sentimentos
pois, a0 mesmo tempo em que relatam suas dificuldades e o fardo por serem as
principais cuidadoras de seus filhos, tendo que abdicar muitas vezes de sua vida
profissional e pessoal, elas também exprimem um sentimento de abnegacéo e do
guanto gostariam de fazer mais por seus filhos.

Quanto a ocupacdo e a preocupacao trazida pelas novas circunstancias de
total dedicacdo junto ao filho, as mées desse estudo demonstraram serem mais
impactadas e que inclusive buscam se informar sobre o TEA por meios diversos,
destacando a auséncia de profissionais de saude e servicos que acolham e oriente-
as em suas duvidas e necessidades.

Nesse sentido, compreende-se que ofertar um amparo adequado aos pais ou
cuidadores de criancas que tiveram o diagnéstico do TEA, é extremamente
importante, pois pode ajuda-los no enfrentamento de todas as questdes envolvidas
nesse processo. De acordo com Maia et al (2016, p. 229), diante da noticia do

diagnostico, a familia passa pelos seguintes estagios,

0 estégio inicial de luto é de choque, acompanhado de choro, manifestando
sentimentos de desamparo e ansia por fugir; no segundo estagio, ha
descrenca e negacao da situacdo; no terceiro, ha tristeza e ansiedade
manifestada por muito choro e raiva; no quarto, ha o equilibrio, caracterizado
pela admissdo de que a condigdo existe; por ultimo, o estagio de
reorganizacdo, mediante reintegracdo e reconhecimento familiar desse filho.
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Considerando que os pais e/ou cuidadores sdo os primeiros a identificar sinais
do TEA, esses irdo buscar ajuda profissional. Neste primeiro momento, o profissional
procurado costuma ser o pediatra, que fara o direcionamento para outros profissionais
mais capacitados para o diagndstico e tratamento. Em razdo da complexidade e
variedade de caracteristicas e sintomas de cada pessoa afetada com o TEA, 0s quais
se manifestam de diferentes formas em cada uma delas, o diagnostico exige, em sua
realizagéo, uma perspectiva multidisciplinar, conforme as necessidades de cada caso.
Disso dependera o bom prognostico do sujeito afetado, bem como possibilitara um
caminho mais confortavel para os pais e/ou cuidadores que passarao pelo estagio de
luto, a aceitacdo e adaptacdo da nova realidade.

Destaca-se também certo distanciamento por parte de familiares e amigos,
seja esse movimento de afastamento iniciado pelos préprios pais das criancas com
TEA, que se vem numa realidade diferente, onde os comportamentos estereotipados,
a depender do quadro, causam estranhamento na sociedade como o todo, que
sempre fazem julgamentos desses comportamento como sendo mal educados ou
coisa parecida, o que acaba por afetar as dimensdes sociais e emocionais dos
sujeitos participantes das pesquisas selecionadas (MAIA ET AL, 2016).

Diante das pesquisas realizadas e mediante as discussdes € perceptivel que
quando se trata de uma caminhada na histéria do TEA, suais implicacdes no
diagnostico, o luto sofrido pelo filho idealizado e a busca por ajuda multiprofissional,
um longo caminho ja foi percorrido.

No entanto, ha de convir que na prética ainda esta longe de um padrao ideal,
no qual haja uma rede de apoio para criancas com TEA e seus familiares, a eliminagéo
de barreiras estruturais e atitudinais bem como a criacdo e efetivacdo de politicas
publicas que respeite as diferencas e trabalhe o principio da equidade, pois como dito
por Boa Ventura de Souza Santos, temos o direito de ser iguais quando a nossa
diferenca nos inferioriza; e temos o direito de ser diferentes quando a nossa igualdade
nos descaracteriza.

A literatura bibliogréfica que discorre sobre a pessoa com TEA, as implica¢gfes
no diagnostico, bem como as apresentagfes dos niveis e graus presentes no TEA,
como as caracteristicas sdo nomeadas, aceitacdo dos pais e cuidadores a criacao ou
manutencao das redes de apoio e a busca por um tratamento multiprofissional tem
sido uma busca incessante para os envolvidos no processo, como pais/cuidadores,

profissionais que d&o suporte e demais envolvidos.
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Ao considerar que todo processo de intervencdo bem como os cuidados, se
forem introduzidos de forma precoce 0s ganhos e avancos serdo perceptiveis.
Considerando que as adaptacdes deverdo acontecer para tornar a vida da crianca
com TEA melhor.

Ademais, busca-se conscientizar o0s profissionais para um olhar
multiprofissional, a fim de atender a pessoa com TEA em sua totalidade, considerando
as especificidades.

Assim, as contribui¢des, aqui destacadas se consolidam a medida em que ha
abertura para aceitacdo e respeito a diversidade, cabendo destacar que muitas
barreiras precisam ser eliminadas entre elas as barreiras atitudinais, o que permitira
as pessoas com o diagnostico de TEA terem seus direitos respeitados e a equidade
seja ndo apenas palavra, mas acfes frente a demanda de um mundo diverso, com

iss0, o principio da igualdade passa a ter seu reconhecimento dentro das diferencas.

4.CONSIDERACAO FINAIS

Essa pesquisa evidenciou que o diagndstico da pessoa com TEA gera grande
impacto no seio familiar. O trajeto entre a suspeita até o diagndstico, envolve a busca
por orientacdo e indicacdo especifica de tratamento e acompanhamento para o
quadro diferencial dessa crianca, o que nao é tarefa facil, tendo em vista a falta de
profissionais qualificados, para que seja iniciado um acompanhamento eficaz.

Desse modo, € possivel perceber o quanto que a falta de informacédo e
recursos, bem como profissionais preparados dificultam o diagndstico precoce,
comprometendo fortemente o inicio das intervencgdes.

Para além disso, fatores socioeconémicos da familia, os servigos oferecidos
na area de saude para atender a criangca em suas necessidades no que diz respeito
ao espectro de acordo com as especificidades que demanda cada paciente,
configuram-se questdes que influenciam no diagnostico tardio do TEA, também
existem preditores de estresse familiar.

Nesse sentido, vale destacar a importancia do presente estudo, visto que os
resultados encontrados realcam a percepc¢éo da figura da mae de uma crianca com
TEA, no tocante as suas vivéncias nesse cuidar, a sobrecarga que resulta do acamulo
de atividades domésticas que historicamente Ihe sado atribuidas, somadas agora ao
papel de cuidadora, no que tange as novas demandas no cuidado do filho com TEA.
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E imprescindivel também apontar criticamente dois aspectos relevantes
constatados ao longo da pesquisa: O primeiro, inerente a existéncia de poucas
politicas publicas voltadas para os pais e cuidadores de pessoas dentro do TEA. Para
além de um dado, trata-se de um campo a ser desenvolvido e uma fragilidade
governamental a ser combatida com politicas de acessibilidade e cuidados com este
publico. O segundo, trata da perspectiva de inclusdo para o meio afetivo familiar e
social do autista, sendo necessario repensar aspectos sociais.

O estudo ainda se mostrou relevante por desvelar os sentimentos dos
familiares de criancas com TEA, frente ao contexto do cuidado em saude, pois, a
identificacdo dessas emoc¢Oes nos leva a compreender melhor as dificuldades
enfrentadas por esses familiares, ficando claro o misto de sentimentos que
atravessam esses sujeitos, a saber: negacdao, luto, angustia, frustracdo, impoténcia,
medo, resiliéncia, empatia e amor.

Conforme as leituras para este artigo, os relatos dos pais nas pesquisas
realizadas, suas principais preocupacdes sdo referentes a falta de acesso aos
servigos necessarios ao cuidado desse filho, bem como a falta de qualificagdo dos
profissionais no cuidado/atendimento a pessoa do espectro e até na assisténcia e
orientacdo a estes familiares. Essa realidade traz serias implicacdes que prejudicam
a evolucdo do desenvolvimento da crianca, além de afetar a salde mental dos pais,
comprometendo a qualidade de vida de todos os envolvidos.

Frente a isso, percebe-se a necessidade de capacitar e qualificar os
profissionais com intuito de oferecer um servico de qualidade, no acolhimento das
criancas e de seus pais e/ou cuidadores, visando a integralidade na atencédo a saude
integral dessa familia. Desta forma, o0 que se propde através desta discusséo, € que
ao conceber um filho, a familia entra em um terreno de espera, entra numa “nave” e
nao sabe como este ser idealizado chegara, mas a certeza de que, frente a um
diagnéstico, o filho ndo deixara de existir. Porém a familia devera buscar mecanismos
para amenizar 0s impactos que porventura aparecerao

Assim, é necessario ressignificar conceitos, aprimorar habitos e reconstruir
bases sélidas para lidar com o diagndstico de TEA de um filho. Isso se constitui
enguanto pilares essenciais para a qualidade de vida tanto dos que cuidam como da

crianca diagnosticada.
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